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Otrok s posebnimi potrebami NI: 
nekdo, ki je v breme, 
nekdo, ki ničesar ne zmore, 
nekdo, ki je čuden, 
nekdo, ki čudno govori in nič ne razume. 
 
ON JE: 
nekdo, ki ima poslanstvo. 
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Nekdo, ki te uči, da ne obsojaš samo zato, ker ne razumeš. 
Nekdo, ki je temu svetu zelo potreben. 
Nekdo, ki je prišel kot glasnik, da te nauči: 
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Diplomsko delo z naslovom Viri pomoči družinam otrok z motnjo avtističnega spektra 
obravnava poznavanje ter uporabo virov pomoči, ki so na voljo družinam otrok z omenjeno 
motnjo. 
Teoretični del opredeljuje pojem in oblike družine. Predstavljene so vrednote v družini, načini 
zadovoljevanja potreb družinskih članov in značilnosti njihovega čustvenega doživljanja ter 
komunikacije. V nadaljevanju opredelimo motnjo avtističnega spektra,  zgodovino obravnave 
in preučevanja motnje ter predstavimo razširjenost avtizma. Spoznamo tudi vzroke zanj ter si 
pobližje ogledamo značilnosti oseb z avtizmom. V zadnjem delu teoretičnega dela pa je 
pozornost namenjena družini in otroku z avtizmom: procesu postavljanja diagnoze, soočanju s 
stresom in stresnimi situacijami, ki jih prinese življenje z avtističnim otrokom, ter vlogi 
partnerstva kot podpornega stebra. Spoznamo tudi oblike pomoči in metode dela z otroki ter 
njihovimi starši. 
Empirični del predstavljajo analize intervjujev, ki sem jih opravila s petimi mamami otrok z 
motnjo avtističnega spektra (v nadaljevanju MAS). Z njimi sem se pogovarjala o njihovem 
otroku, o diagnozi, o tem, kaj jim je ta prinesla, kako so se spopadali z drugačnostjo, kaj je to 
pomenilo za njihovo življenje ter kakšna je vloga partnerja pri soočanju z izzivi, ki jih življenje 
z otrokom, ki ima MAS, prinaša? Zanimalo me je tudi, na koga se najpogosteje obračajo, ko 
iščejo odgovore, ko so v stiski, ko ne vedo, kako naprej. Katere vire pomoči poznajo in katere 
uporabljajo? Pomembno vprašanje pa je bilo tudi to, česa še si želijo v prihodnosti: ali so 
zadovoljni z informiranostjo in ponujeno pomočjo oziroma kje vidijo možne izboljšave.  
V diplomskem delu smo ugotovili, da je diagnoza MAS vsaki družini prinesla določene izzive, 
s katerimi se srečujejo na različne načine. Pri tem igrajo veliko vlogo viri pomoči, ki jih družina 
koristi in si tako lajša stres, s katerim se srečuje. Kot oporo so mame omenjale partnerja, 
družinske člane, strokovni tim, ki dela z otrokom, ter pomoč s strani vrtcev in šol. Kljub 
socialni mreži, v katero je družina vpeta, so nekatere mame spregovorile o tem, da so kot 
družina izolirani od družbe. Spet druge pa so poročale o tem, da so se situaciji prilagodili in 
poskušajo normalno funkcionirati. Ugotovili smo tudi, kako pomembno se mamam zdi 
strokovno vodenje njihovega otroka in podpora ter vključenost njih samih v proces obravnave. 
Poročale so tudi o tem, da si želijo celostne in interdisciplinarne obravnave ter da bi obstajal 
center, kjer bi se odvijalo vse na enem mestu.  
6 
 
Ključne besede: otroci z MAS, družina, diagnoza, soočanje z izzivi, vloga partnerstva, 


























The diploma thesis titled The Sources of Support to Families of children with Autistic Spectrum 
Disorder addresses the understanding and the usage of sources of support which are available 
to families of children with this disorder.   
The theoretical part defines the concept and the types of the family. The diploma thesis presents 
the values in a family, the ways to satisfy the need of the family members and the characteristics 
of their emotional experience and communication. We define the disorder of the autistic 
spectrum, the history of the treatment and the studying of the disorder and the prevalence of 
autism. We learn about what causes autism and we have a closer look at the characteristics of 
people with autism. The attention in the last section of the theoretical part is directed to the 
family and the child with autism: the process of diagnosing, confronting the stress and stressful 
situations that life with autistic children brings, and the role or partnership as a supporting 
system. We also learn about the types of help and the methods of working with children and 
their parents. 
The empirical part is represented by interview analyses which were conducted by mothers of 
five children with the disorder of the autistic spectrum (hereafter DAS). I have spoken to them 
about their child, the diagnosis, about what the latter has brought them, how to deal with being 
different, what this has meant for their lives and the role the partner has while facing challenges 
that the life of the child with DAS brings. I was also interested in to whom they turn to most 
frequently when they are in distress and when they do not know how to move forward. What are 
the sources of help that are known and could be used? An important question is what do they 
wish for the future: are they satisfied with the options that are available, the offered help and 
where they see possible improvement.  
We have established in this diploma thesis that the DAS diagnosis has brought each individual 
family certain challenges. Families face them in different manners. The sources of support play 
a great role in this. The family benefits from them and thus eases the stress they face. The 
mothers mentioned their partners, family members, an expert team which works with children 
and the help from the kindergartens and schools as a big support. Despite the social network the 
family is embedded in, some mothers have spoken about the fact that they feel isolated from the 
society as a family. Others have reported that they have adapted to the situation and that they 
are trying to function as normally as possible. We have discovered just how important 
professional guidance is to mothers. The support and inclusion of mothers in the process is 
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highly important to them. They have reported about wanting the process to be comprehensive 
and interdisciplinary. Moreover, they would like to have a centre, where everything is available 
at one place. 
Key words: children with DAS, family, diagnosis, facing the challenges, the role of partnership, 
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I  UVOD 
Veliko ljudi ima predstavo o idealni družini, čeprav v njej v resnici ni bival še nihče (Tomori 
1994, str. 150). Družine ni mogoče opisati z nekimi absolutnimi lastnostmi, ki bi za vse družine 
imele enak pomen (prav tam). Haralambos in Holborn (2001, str. 325) ugotavljata, da družina 
tvori osnovno enoto družbene organizacije, zato jo obravnavata kot družbeno institucijo in 
neizbežen del človeške družbe. Murdock (v Haralambos in Holborn 2001, str. 325) družino 
definira kot »družbeno skupino, za katero je značilno skupno bivanje, ekonomsko sodelovanje 
in reprodukcija«. Tomori (1994, str. 151) pa omenja, da ni pomembna le družina kot osnovna 
celica družbe, ampak tudi njena funkcionalnost. Funkcionalno družino opredeli kot tisto, ki 
ustrezno opravlja vse svoje naloge. Te pa se spreminjajo glede na širše socialno okolje, 
razvojno obdobje družine in osebne potrebe vsakega člana. Opis »funkcionalna družina« je zato 
lahko le okvirni. Zajemati pa mora vsa glavna področja, ki naj bi jih družina izpolnjevala pri 
razvoju osebnosti vsakega od svojih članov, pri njegovi socializaciji in pripravi na samostojno 
življenje. Pomemben vidik funkcionalnosti družine pa je tudi razvoj individualnosti vsakega 
posameznika. Ta se kaže v samostojnosti glede na stopnjo razvoja in pa v izražanju 
posameznikovih individualnih značilnosti (prav tam, str. 150‒153). To pomeni, da 
funkcionalna družina spodbuja pristnost vsakega družinskega člana, ki se kaže v tem, da se 
člani odzivajo drug na drugega z naklonjenostjo in razumevanjem (prav tam). 
V družini z otrokom, ki ima diagnosticirano motnjo avtističnega spektra (v nadaljevanju MAS), 
je še nekoliko večji izziv doseči funkcionalnost družine. MAS so kompleksne 
razvojno-nevrološke motnje, ki se kažejo kot kombinacija primanjkljajev na treh področjih: 
komunikacije, vedenja in socializacije (Jurišič 1999, str. 5). Beseda avtizem pa izhaja iz grške 
besede »autos«, ki pomeni sam, lasten, vsebinsko usmerjen vase (prav tam). Avtističen otrok je 
torej v svojih odzivih drugačen, težko ga je vzgajati in zato potrebuje razumevajoče okolje, 
močne starše in posebne pristope obravnave. Dodatne obremenitve in težave, pa tudi strahove 
pri vzgoji takega otroka, pa predstavlja nezadostno poznavanje te razvojne motnje in 
obravnave, ki niso celostne in ne zadevajo družine kot celote. Tako se starši pogosto srečujejo z 
zavedanjem drugačnosti, občutki odtujenosti in občutki nemoči. V diplomskem delu se bom 
zato osredotočila na vire pomoči družinam z otrokom z motnjo avtističnega spektra. Teoretični 
del se bo začel z obravnavo osnovne celice družbe ‒ družino, z njeno opredelitvijo in 
pregledom za družino značilnih potreb, vrednot in čustvovanja ter komunikacije. Drugi sklop 
teoretičnega dela bo predstavljala obravnava razvojno-nevrološke motnje avtizma. Pogledali si 
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bomo njegove opredelitve, pojavnost, vzroke zanj in pa lastnosti oseb z omenjeno diagnozo. V 
tretjem delu teoretičnega dela pa se bom osredotočila na vire pomoči in značilnosti obravnav, ki 
jih najdemo pri nas za otroke z MAS in njihove starše.  
Ker so starši otrok z MAS tisti, ki imajo z njimi največ izkušenj, saj z njimi živijo in jih 
vzgajajo, bom s šestimi starši opravila intervju. Z intervjujem želim namreč dobiti vpogled v 
dogajanje v družini, v izzive, s katerimi se starši srečujejo, v to, kar jih obremenjuje in kako se s 
tem soočajo. Zanima me predvsem, katerih oblik pomoči se starši poslužujejo, kdo jim ob vseh 
dogajanjih najbolj stoji ob strani ter kaj je tisto, kar pogrešajo, kje si želijo sprememb in boljše 




II  TEORETIČNI DEL 
1 DRUŽINA 
»Družina je gravitacijsko središče ljubezni, ki v veselju in trpljenju priteguje tiste, ki pripadajo 
drug drugemu, jim daje varnost in zatočišče, jih spodbuja in ščiti, hrani in varuje, spremlja od 
rojstva do smrti.« (Lukas 1993, str. 110) 
 
S pojmom družine se tako rekoč srečujemo na vsakem koraku. V današnjem času, ko se 
pogosto omenja kriza vrednot in družine, je dobro, da vsak posameznik sam pri sebi razmisli o 
pomenu pojma družina in pomenu, ki ga ima ta zanj osebno. To je pomembno zlasti zato, ker se 
velike družbene spremembe vedno odslikavajo tudi v »spremembi intimnega in družinskega 
sveta« (Beck-Gernsheim 1994 v Ule in Kuhar 2003, str. 49). Prilagajanje družine na sodoben 
čas ne poteka tiho in mirno, pač pa ob spremljavi številnih polemik, kritik ter iskanja boljšega 
načina življenja (Perić 2010, str. 3). Četudi se morda zdi, da družina danes izgublja na pomenu 
in se izgublja kot vrednota, temu ni tako (prav tam). Družina ostaja pomemben element v 
življenju vsakega posameznika. V tem se od preteklosti do danes ni dosti spremenila. 
Spremenile pa so se oblike družine, njene značilnosti in življenjski slog. Pod vplivom 
sprememb sodobnega sveta se je spremenila družinska dinamika ter tudi odnos družbe do 
družine (prav tam). 
Ker je družina kot osnovna celica družbe podvržena nenehnim spremembam, se spreminjajo 
tudi njene opredelitve (Haralambos in Holborn 2001, str. 325‒332). In ne samo to; do razlik v 
opredelitvi pojma družina prihaja tudi zaradi različnih pristopov raziskovanja (prav tam). Poleg 
tega različne kulture različno dojemajo družino in zato se tudi opredelitve od kulture do kulture 
razlikujejo. O tem govori tudi Gittins (v Haralambos in Holborn 2001, str. 328), ko pravi: 
»Čeprav lahko sklepamo, da so za vse družbe značilna prepričanja in pravila o parjenju, 
spolnosti, odnosih med spoloma in generacijami, je vsebina pravil kulturno in zgodovinsko 
specifična ter spremenljiva in nikakor ni univerzalna.«  
Statistični urad Republike Slovenije družino opredeljuje kot življenjsko skupnost najmanj dveh 
oseb v okviru zasebnega gospodinjstva (Statistični urad RS 2011). To je lahko:  
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- življenjska skupnost staršev (obeh ali enega) in otrok, ki živijo z njima oziroma z enim 
od staršev. Starost otrok ni omejena, vendar pa ti nimajo svoje družine oziroma ne živijo 
v zunajzakonski skupnosti; 
- življenjska skupnost moškega in ženske, ki sta sklenila zakonsko zvezo; 
- življenjska skupnost partnerjev, ki živita v zunajzakonski skupnosti. 
 
Rener (2006, str. 15) meni, da bi vsaka opredelitev družine morala biti: 
- razlikovalna: da bo zajemala tiste bistvene značilnosti družin, ki družino povezujejo in 
hkrati razločujejo od podobnih oblik vsakdanjega življenja ljudi, kot so npr. 
gospodinjstvo ali partnerstvo; 
- inkluzivna: da bo zajela vse tiste oblike in načine družinskega življenja, ki se realno 
pojavljajo, ter med njimi ne bo razlikovala na podlagi ideoloških sodb (npr. družine 
istospolnih partnerjev); 
- operativna: da bo učinkovita, v smislu, da jo bo mogoče uporabiti v 
državnoadministrativnem in raziskovalnoinformacijskem delu (prav tam).  
Ozek sociološki pogled na družino poda Murdock (v Haralambos in Holborn 2001, str. 325): 
»Družina je družbena skupina, za katero so značilni skupno bivanje, ekonomsko sodelovanje in 
reprodukcija. Vključuje odrasle obeh spolov, med katerimi najmanj dva vzdržujeta priznano 
seksualno razmerje, in enega ali več otrok, lastnih ali posvojenih, ki živijo skupaj.« Ta 
opredelitev je zelo ozka, saj izvzame enostarševske in pa homoseksualne družine.  
Bergant (1981, str. 9) družino v prvi vrsti povezuje z otroci: »Družino ustvarjajo otroci. Kjer 
koli se rodijo otroci in živita skupaj najmanj dve generaciji ljudi, ki so krvno ali tesno 
življenjsko povezani (npr. posvojitev), lahko govorimo o družini.« 
Čačinovič-Vogrinčič (1998, str. 91) pa družino definira kot sistem, ki je, tako kot vsi socialni 
sistemi, izredno kompleksno organiziran, odprt, prilagodljiv in omogoča tudi transmisijo 
informacij. Družina je sistem, ki je usmerjen k cilju, ki uporablja povratne informacije, da bi se 
ohranil in preživel. Avtorica nadaljuje: »Družino tvorijo dva ali več posameznikov, ki so v 
interakciji, imajo skupne motive in cilje; povezujejo jih skupna pravila, norme in vrednote; 
odnose v njej odraža in določa relativno trajna struktura statusov in vlog, v družini se oblikujeta 
zanjo značilna struktura moči in način vodenja; izoblikuje se relativno trajna mreža 
komunikacij ter statusov in vlog posameznih družinskih članov; diferencirajo se vloge glede na 
delitev dela; razločijo se čustveni odnosi med člani« (prav tam, str. 130‒131). Podobno družino 
opredeljuje tudi Švab (2001, str. 44‒46), ki namesto pojma družina raje govori o družinskem 
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življenju. Na ta način želi poudariti dinamičnost, nestabilnost in spremenljivost, ki ne poteka 
samo na relaciji med zasebno in javno sfero (med družino in državo), ampak tudi znotraj 
zasebnosti (prijateljski in sorodniški odnosi). Avtorica želi poudariti, da družina ni le socialna 
institucija, ampak tudi splet odnosov. Poudarek na odnosih izpostavi tudi Tomori (1994, str. 
18), ki pravi, da družinske skupnosti ne določajo uradna potrdila, temveč vsebina medsebojnih 
odnosov ljudi, ki živijo skupaj, in to, kar se med njimi dogaja. Družina je po Tomori (prav tam) 
skupnost oseb na različnih stopnjah razvoja, skupnost, ki skrbi za otroke. Člani družine so 
povezani na različne načine in so med seboj odvisni. Dinamika se ves čas spreminja, razvija in 
dopolnjuje. Vse, kar se dogaja z enim članom, se zrcali na vseh preostalih. Vsaka sprememba, 
ki jo doživi družina kot celota, pusti v življenju vsakega od teh, ki družino sestavljajo, svojo 
posebno sled (prav tam). 
Družina je torej celica družbe, ki jo je težko natančno opredeliti, saj ne moremo govoriti o 
univerzalni definiciji (Haralambos in Holborn 2001, str. 329). Družine se namreč razlikujejo 
med sabo glede na pravila, ki vladajo v določeni družbi glede odnosov, komunikacije in 
reprodukcije (prav tam). Sociološke opredelitve družine kot pomembni vidik opredelitve 
izpostavljajo starševsko razmerje, družino opredeljujejo kot dvogeneracijsko skupnost in 
družbeno institucijo. V okviru psiholoških opredelitev pa je poudarjeno tudi vzdrževanje 
odnosov v družini in pa komunikacija ter pravila, norme in vrednote.  
1.1 OBLIKE DRUŽINE 
Proti koncu 20. stoletja so mnogi avtorji ugotovili, da je družina zopet postala predmet 
znanstvenega premisleka, ker so se oblike družinskega življenja v zadnjem desetletju močno 
spremenile  (enoroditeljske družine, zakonci brez otrok, sestavljene družine, družine, ki živijo 
v ločenih gospodinjstvih, izvenzakonska skupnost, samska gospodinjstva, homoseksualne 
skupnosti) (Asen 1998; Čačinovič-Vogrinčič 1998; Tomori 1994). Tomori (1994) poudarja, da 
si ljudje zavestno in z zrelo odločitvijo izbirajo različne oblike družinskih skupnosti, v katerih 
vzgajajo svoje otroke in se obenem tudi sami razvijajo in zorijo. Avtorica pa dodaja, da so bolj 
kot sestava družine pomembni dejavniki družinske dinamike, ki jih preko svoje osebnosti 
prinaša v družino vsak od članov (prav tam, str. 15). 
Organizacija združenih narodov (v nadaljevanju OZN) je predlagala naslednjo klasifikacijo 
družin: 
- jedrne družine; 
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- razširjene družine in 
- reorganizirane družine (Cseh-Szombaty 1993 v Rener 2006, str. 17). 
Murdock (v Haralambos in Holborn 2001, str. 325) namesto izraza jedrna družina uporablja 
izraz nuklearna družina. Sestavljajo jo moški in ženska ter njuno nedoraslo potomstvo 
(biološko ali posvojeno). Razlago nuklearne družine dopolni s tem, da poudari, da je to 
dvogeneracijska skupnost in ne trigeneracijska. S tem nakaže, da se stari starši ali sorodniki ne 
vključujejo v življenje nuklearne ter se ne vpletajo v njihovo življenje. Ne pomeni pa to, da 
nimajo stikov. Enote, ki so večje od nuklearne družine, Brown (v Rener 2006, str. 17) in 
Murdock (v Haralambos in Holborn 2001, str. 326) imenujeta razširjena družina. Lahko so 
razširjene vertikalno ali horizontalno. Vertikalno z dodajanjem članov tretje generacije (starši 
zakonskih partnerjev) ali horizontalno z dodajanjem članov generacije, ki ji pripadata partnerja 
(prav tam). Reorganizirana družina pa je tista, v kateri razvezan partner v novi zakonski zvezi 
ali življenjski skupnosti oblikuje družino z novim partnerjem (in njegovim otrokom/ci), ali pa v 
novo družino pripelje svoje otroke iz prejšnjega zakona (Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 19). 
Pri nas se za to vrsto družin uporablja tudi izraz dopolnjena družina.  
Satir (1995, str. 129) poudarja pomembnost vse večjega števila enostarševskih družin, ki 
nastanejo, ko eden izmed staršev odide in se drugi ponovno ne poroči ali ko samska oseba 
zakonito posvoji otroka. Lahko bi dodali še smrt enega izmed staršev. 
Perić (2010) predlaga razmislek še o dveh načinih družinskega življenja v Sloveniji, in sicer o 
razpršenih razširjenih družinah, kjer člani družin živijo ali skupaj (v isti hiši) ali na različnih 
lokacijah ter si nudijo vzajemno oporo na materialnem, delovnem ter čustvenem področju. K 
drugemu načinu družinskega življenja pa sodijo družine, kjer mladi ljudje živijo podaljšano 
mladost pri starših. Izraz, ki se že uporablja za te mlade, je LAT, ki izvira iz angleškega izraza 
»living apart together« oziroma živeti skupaj – narazen (prav tam, str. 10).  
1.2 FUNKCIJE IN NALOGE DRUŽINE 
Čačinovič-Vogrinčič (1998, str. 33‒38) pravi, da je družinska skupina prvi socialni sistem, v 
katerem otrok živi in ki s svojimi značilnostmi vpliva na osebnost otroka. Starši so pomembni 
drugi, ki določajo svet, katerega mora otrok ponotranjit. Otrok si pomembnih drugih ne more 
izbrati. Internalizirati mora svet, ki ga pomembni drugi določajo zanj (prav tam). Berger in 
Luckmann (v Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 23) pravita, da pomembni drugi modificirajo 
otrokov svet dvakrat; kot pripadniki neke kulture in s svojo lastno življenjsko zgodovino. Svet 
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pomembnih drugih je za otroka edina objektivna stvarnost. Družina ponuja otroku za 
socializacijo le eno možnost. Svet, ki ga otrok ponotranji, ni eden od možnih svetov, ampak 
edini. Zato se zdi identifikacija avtomatična in neizogibna (prav tam, str. 23‒24). Za 
oblikovanje otrokovega nadjaza so odločilne interakcije norm in vrednot staršev kot modela 
identifikacije (prav tam, str. 31). Iz tega vidika je še kako pomembno, da se starša svojih nalog 
starševstva lotita s kar najvišjo stopnjo zavedanja.  
Ule (2003) opisuje štiri temeljne družbene funkcije družine: 
- ekonomska funkcija, ki se je skozi zgodovino izrazito spreminjala. Nanaša se na skrb za 
urejanje družinskih bivališč, delitev dela znotraj gospodinjstva, vzajemno pomoč 
članov družine in skrb za upravljanje s skupnim premoženjem; 
- psihosocialna funkcija omogoča članom družine preživetje, varnost, občutke 
pripadnosti, sprejetosti, ljubljenosti, intimnosti, potrditve, spoštovanja posebnosti in 
zasebnosti, uveljavljanja. V današnjem času je pomembna še zabavna funkcija družine. 
Pri njej gre za sprostitveno in kreativno uporabo prostega časa ali pa samo za skupno 
sprehajanje po virtualnih svetovih množičnih medijev; 
- izobraževalna funkcija družine danes izgublja na pomenu, razen v obdobju zgodnjega 
otroštva ter v primerih poklicne hoje po poteh staršev (npr. družine obrtnikov, 
pravnikov, umetnikov …). V teh primerih družine posedujejo in posredujejo pomemben 
kulturni kapital, ki se nanaša na kulturno bogato izročilo družinskega življenja, in 
socialni kapital, ki se nanaša na usvojene spretnosti vedenj v medsebojnih odnosih ter 
na spretnosti doseganja individualnih ciljev znotraj skupin. Oba kapitala lahko otroci 
izkoristijo na svoji izobraževalni poti. Pomembno je tudi to, da izobraževanje znotraj 
sodobnih družin poteka v obeh smereh – da starši učijo otroke in se hkrati učijo od njih; 
- socializacijska funkcija, ki je ena najpomembnejših funkcij družine v obdobju otroštva 
in odraščanja otrok, saj omogoča prenašanje sistema vrednot iz ene generacije na drugo 
(prav tam).  
V družini ima vsak član smiselno funkcijo (Lukas 1993). Če so družinski člani sposobni 
izpolnjevati funkcije, ki jim v družini smiselno pripadajo, potem družina živi in deluje brez 
večjih kriz. Kolikor pomembnejšo funkcijo član v družini prevzema, toliko večje odgovornosti 
je deležen. Obseg družinskih funkcij posameznika določajo potrebe celotne družine. 
Posameznikove funkcije v družini določajo obseg in izbor njegovih interesov, ciljev, ki so 
zunaj družine. Člani družine naj bi svoje interese zadovoljevali po opravljenih funkcijah, ki jih 
imajo v družini (prav tam). Večja kot je odgovornost posameznega člana družine, manjši bo 
20 
 
njegov nabor ciljev in interesov zunaj družine. Družinske funkcije, ki jih opravljajo posamezni 
člani družine, se stalno spreminjajo. Družina pa lahko dobro funkcionira le, če se vsi njeni člani 
zavedajo svojih nalog (prav tam, str. 29‒30). 
Tomori (1994) opisuje, da je funkcionalnost družine odvisna od odnosov in procesov, ki 
povezujejo člane družine in ne od formalne razporeditve vlog. Če so odnosi med družinskimi 
člani pozitivni in če so družinska pravila, ki določajo kaj, kdaj in kako mora kdo kaj storiti, 
jasna (in obenem prožna, da se lahko smiselno prilagajajo), potem se naloge izpolnjujejo 
uspešno. Avtorica omenja tudi možnost, da se naloge ne opravljajo povsem učinkovito, za kar 
lahko najdemo vzroke v slabi komunikaciji v družini, šibkemu izražanju čustev, slabih splošnih 
bivalnih razmerah, stresu v družini, osebnostni problematiki pri enem ali več članih ali pritiskih 
na družino iz zunanjega okolja. Vsekakor pa je vzrok lahko tudi v neustrezni razporeditvi vlog 
v družinskem življenju (v največ primerih eden od otrok prevzema vlogo enega od staršev) ali 
preveliki togosti družinskih vlog. Je pa potrebno poudariti, da so v posameznih razvojnih 
obdobjih bolj v ospredju ene naloge, v drugih druge. Trenutno razvojno obdobje razvoja 
posameznih družinskih članov vpliva na to, v kaj se usmerja skupna družinska energija in kateri 
del družinskega dogajanja najbolj odloča o življenju posameznih članov v družini (prav tam, 
str. 154‒155). 
Če torej želimo, da bo otrok zrasel v avtonomno, integrirano osebnost, mora družina 
izpolnjevati naslednje naloge (Lipičnik 1996): 
- reprodukcija življenja ‒ družina prispeva k ohranjanju vrste; 
- zaščita ‒ družina je odgovorna za vzgojo in zaščito otrok; 
- socializacija ‒ prenos norm, vrednot, morale, etike, tradicije, jezika, kulture, vere na 
otroka; na socialne izkušnje otrok vplivata tudi socialni status in odnos staršev do 
družbe; 
- usmerjanje seksualnega življenja ‒ starša sta odgovorna za usmerjanje svojega 
seksualnega življenja, da potem otroci ob starših spolnost doživijo polno in odgovorno; 
- zadovoljevanje emocionalnih potreb, pomoč pri gradnji zaupanja, spoštovanja, 
prijateljstva, čustvovanja; 
- varovanje socialnega statusa ‒ družina odreja položaj otroka znotraj stratifikacijskega 
družbenega sistema (rasa, veroizpoved) (prav tam, str. 20‒21).  
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1.3 ZADOVOLJEVANJE POTREB V DRUŽINI 
Čačinovič-Vogrinčič (1998, str. 134) navaja, da je  
“za človeka družina prvi socialni sistem, v katerem začne poimenovati, prepoznavati 
svoje potrebe; to je prvi socialni sistem, v katerem se uči z njimi ravnati, jih izraziti, jih 
zadovoljiti. V družini soobstajajo individualne potrebe staršev in otrok s skupinskimi 
potrebami, s potrebami družinske skupine. Zadovoljevanje posameznikovih potreb v 
družini vsakokrat postavlja vsakemu članu vprašanje, kolikšen in kakšen je njegov 
prispevek k ohranitvi družinske skupine in kakšna je njegova vloga pri zadovoljevanju 
družinskih potreb.” Avtorica nadaljuje, da se družina strukturira ‒ odnosi se 
izoblikujejo in ustalijo, da bi skupina dosegla svoje cilje oziroma zadovoljevala potrebe 
posameznikov. Družina si mora delo razdeliti, vzpostaviti vzajemna pričakovanja (prav 
tam, str. 153−156). Družina mora določiti prispevek posameznika k zadovoljevanju 
družinskih potreb, razviti mora čustvene odnose, delež posameznika v 
komunikacijskem sistemu. Gre za oblikovanje družine v času in prostoru, z lastnim 
sistemom moči in vrednot. Pomembna komponenta poleg časa in prostora je tudi 
energija, ki jo vsak posameznik vloži (Čačinovič-Vogrinčič 1998).  
Vsi ljudje imamo takšne in drugačne vrste potreb, opazimo jih običajno šele, ko občutimo, da 
niso zadovoljene. Nezadovoljeno potrebo razumemo kot notranjo spodbudo za delovanje, ki 
izvira iz naše notranjosti oziroma iz naše psihe in kot smernik našega delovanja v pridobitev 
sredstev za zadovoljitev potrebe, torej delovanja v smeri cilja (Rozman 1993, str. 237). 
Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 135) opozarja, da je ključno vprašanje, koliko vživljanja v 
potrebe drugega in zadovoljevanje njegovih potreb omogoča neka specifična družinska 
skupina, ter kateri so tisti mehanizmi, ki v družini uravnavajo zadovoljevanje potreb. Pri 
razumevanju tega nam pomaga teorija Lidza (po Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 53), ki išče 
temeljne značilnosti družine, ki morajo biti zagotovljene v sleherni družini, da bi ta zadovoljila 
osnovne potrebe posameznika, usmerjala njegov razvoj in omogočila integracijo v kulturo in 
družbo. Avtor govori o treh pogojih za uspešno zadovoljevanje potreb v družini: 
1. Koalicija staršev oziroma “enotnost in povezanost med starši” (Lidz 1971 v 
Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 53), ki je nujno potrebna za zdrav otrokov razvoj. Starša 
v koaliciji med seboj sodelujeta, se dogovarjata, podpirata in dopolnjujeta. Zavezništvo 
med staršema je prisotno samo v diadah, kjer v odnosu obstaja spoštovanje drug do 
drugega in ni tekmovanja za otrokovo pozornost.  
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2. Ohranitev generacijskih razlik, katere avtor razlaga kot dejstvo, da starši ne smejo 
postati odvisni od svojih otrok do te mere oz. na način, da bi jim otroci zadovoljevali 
potrebe. To se ne bo zgodilo, če si bosta starša nudila oporo in si zadovoljevala potrebe. 
Otrok za zdrav razvoj potrebuje odvisnost od staršev, da se počuti varnega. 
Problematično je, kadar otrok prevzame vlogo zadovoljevalca potreb enega od staršev, 
saj posledično ne zmore oblikovati vloge otroka v družini. Tako so generacijske razlike 
med starši in otroki porušene, starši niso vzor za odraščanje niti za zadovoljevanje 
potreb. 
3. Sprejemanje lastnega spola, da lahko tudi otrok tekom življenja oblikuje zdrav odnos 
do lastnega spola, oblikuje svojo spolno vlogo in prevzame vzorce ravnanja. To mu 
lahko uspe, če sta starša v koaliciji oblikovala in vzpostavila svoje spolne vloge (prav 
tam). 
Različni avtorji (Lipovec 1987; Lipičnik 1998; Možina 1994) navajajo različne klasifikacije 
človekovih potreb. Najenostavnejša razdelitev vseh človekovih potreb je na primarne (osnovne, 
fiziološke) ter na sekundarne potrebe (Musek 2000). Slednje so odvisne od posameznikove 
osebnosti, njegove psihe in družbenega okolja, v katerem človek živi in ga določajo tudi navade 
in kultura (Rozman 1993, str. 237). Načine zadovoljevanja, ovire pri zadovoljevanju in možne 
posledice nezadovoljenih potreb je raziskoval tudi Maslow (Varga 2003, str. 346). Človekove 
potrebe je Maslow razdelil na pet stopenj (Varga 2003). Trdil je, da človekove potrebe nastajajo 
v naslednjem zaporedju: fiziološke potrebe (po hrani, tekočini, spanju, spolnosti, oblačenju); 
sledijo potrebe po varnosti; potrebe po pripadnosti in ljubezni; potrebe po spoštovanju; 
samouresničevanju; čisto na vrhu lestvice pa je samoaktualizacija (Musek 1995, str. 92, 
Woolfolk 2002, str. 323). Maslow je v svojih raziskovanjih ugotovil, da vse potrebe ne morejo 
biti hkrati zadovoljene, da so pri ljudeh različno močne in da so vse bolj ali manj med seboj 
odvisne. Šele ko vsaj deloma zadovoljimo nižje potrebe, se v človeku prebudi želja po 
zadovoljitvi višjih potreb (Varga 2003, str. 346). Zadovoljevanje fizioloških potreb poteka 
homeostatično (Musek 1995, str. 91). Ko nastane določen primanjkljaj (npr. žeja), si 
prizadevamo, da bi ta primanjkljaj izravnali (npr. popijemo kozarec vode). Pri psiholoških 
potrebah pa govorimo o progresivnem zadovoljevanju potreb, kar pomeni, da se ob 
zadovoljenem cilju pojavijo težnje po še višjem cilju ali kakšnem novem izzivu (prav tam). Ko 
so vse posamezne kategorije osnovnih potreb relativno zadovoljene, se začne izražati želja po 
samouresničevanju, po izpolnitvi potencialov, ki jih imamo (prav tam, str. 92).  
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Družina je tudi celica, ki je ključna pri zadovoljevanju otrokovih fizioloških in psiholoških 
potreb (po varnosti, ljubezni, pripadnosti). Obstajajo pa razlike med potrebami, ki jih ima v 
določenem trenutku otrok, in pa tistimi, ki jih imajo starši. Freud (v Musek 1995, str. 95) 
razlaga, da se mora otrok šele postopno naučiti razlikovati med objekti, ki dejansko zadovoljijo 
potrebo, in tistimi, ki ne prinašajo zadovoljitve. Opisuje namreč nagonske potrebe, ki so pri 
otroku poudarjene, saj otroci še nimajo mehanizma, s katerim bi se s pomočjo zavestne volje 
uklonili moralnim zahtevam (prav tam). Iz tega razloga pogosto delujejo nagonsko in želijo na 
vsak način zadovoljiti svoje potrebe. Odrasle in njihovo ravnanje pa vsaj v večini primerov 
vodijo družbene in moralne norme, ki so jih ponotranjili v otroštvu (prav tam).  
Če povzamemo, Tomori (1994) in Čačinovič-Vogrinčič (1998) opozarjata, da je pri definiranju 
potreb v družini pomembno dvoje. Prvič: da potrebe posameznika niso v navzkrižju s 
potrebami ostalih članov družine ali družbe. Pri tem se poudarja, da mora vsak posameznik 
paziti, da predolgo ne zanemarja lastnih potreb. In drugič: da se moramo bolj osredotočati na 
kakovost kot na kvantiteto samega življenja. Edino tako bomo lahko imeli občutek, da smo 
izpolnjeni in da naše potrebe niso zanemarjene.  
1.4 VREDNOTE IN DRUŽINA 
Če želimo razumeti družinske interakcije, moramo poleg potreb poznati tudi vrednote neke 
družine (Musek 2000, str. 9). Avtor vrednote opredeljuje kot generalna pojmovanja in 
prepričanja o pojavih, h katerim si prizadevamo in ki nam predstavljajo cilje oz. ideale. V 
najpomembnejših vrednotnih kategorijah se zrcalijo tudi najpomembnejši človekovi motivi in 
interesi (Musek 2014, str. 40). Vrednote lahko opredelimo tudi kot »posplošena in relativno 
trajna pojmovanja o ciljih in pojavih, ki jih visoko cenimo in ki usmerjajo naše interese ter naše 
vedenje kot življenjska vodila« (prav tam). Najpomembnejše vrednote pa tvorijo kategorije 
vrednot. Po Musek (2000 str. 17; 2014) so to osebne vrednote (vrednote osebne harmonije, 
hedonske, duhovne, samoaktualizacijske, proindividualne ter prosocialne vrednote), 
medosebne vrednote (mir in blagostanje, družinske vrednote, vrednote avtoritete in socialnega 
reda, demokratske vrednote, vrednote nacionalne vezanosti, vrednote skupinske vezanosti) ter 
nadosebne vrednote (religiozne vrednote, vrednote transcendence). Kategorije vrednot so za 
nas življenjska vodila ali smernice, pravimo jim tudi vrednotne usmeritve (Musek 2014, str. 
41). 
Razumevanje vrednot je tako za posameznika kot za družbo izrednega pomena, saj imajo 
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vrednote vpliv na naše ravnanje, obnašanje in delovanje (Hofer, Chasiotis in Campos 2006; 
Musek 2000). Če nas ne usmerjajo vrednote, naše vedenje temelji na trenutnih potrebah in 
kratkoročnih odločitvah. V življenju je med drugim pomembno odkriti naš smisel, naše lastne 
vrednote in želje, ki so skrite pod družbenimi zahtevami, saj nas te navdihujejo in usmerjajo 
naše ravnanje v pravi smeri (Hofer, Chasiotis in Campos 2006, str. 305‒307). 
Vrednote so povezane s psihičnim blagostanjem, dobrim počutjem, zadovoljstvom z življenjem 
in s srečo (Musek 2014, str. 50‒52). Še posebej psihično počutje je zelo odvisno od 
izpolnjenosti in uresničenosti vrednot. Če imamo izpolnjene vrednote, ki nam pomenijo vodila, 
smo bolj srečni. Vrednote pa moramo ponotranjiti. Ne zadostujejo le besedna vodila, ampak se 
moramo vrednotam zavezati. Zelo pomembna je notranja usmeritev posameznih družinskih 
članov. Če imajo npr. vsi člani družine (seveda sta to v prvi vrsti mama in oče) družino 
uvrščeno visoko na lestvici vrednot, bodo vsi stremeli k skupnemu cilju – zagotoviti prijetno 
klimo znotraj družine. V tem primeru ni težko kaj postoriti za drugega in včasih svoje osebne 
potrebe dati na stran (prav tam, str. 62). In če bodo to storili iz sebe, iz svoje notranje usmeritve, 
se bodo ob tem počutili dobro. Musek govori o tem, da nam potegovanje za ideali krepi 
samozavest in prispeva k samospoštovanju. Vrednote namreč ocenjujemo kot dobre, pravilne 
in zaželene. Če se obnašamo v skladu z njimi, se avtomatično okrepi vrednotenje samega sebe 
(prav tam).  
Musek (2014, str. 60) opozarja, da so ravno potrebe tiste, ki se znajo postaviti vrednotam po 
robu. Kadar so vrednote v konfliktu s potrebami, se zna zgoditi, da bomo ravnali v skladu z 
aktualnimi potrebami in motivi, še posebej, kadar gre za življenjsko pomembne potrebe in 
kadar smo v stresnih ali »urgentnih« situacijah. Avtor tu omenja pomembnost predhodne izbire 
ali metaodločitve (npr. v obliki moralne ali vrednotne opredeljenosti), saj ta olajša odložitev 
zadovoljitve (Musek 2014, str. 62). Pojavi se konflikt med takojšnjo zadovoljitvijo in odloženo 
zadovoljitvijo. Potrebe nas usmerjajo k neposrednemu in hitremu zadovoljstvu, vrednote in 
ideali pa k bolj posrednim, manj oprijemljivim in bolj oddaljenim ciljem (prav tam). 
1.5 ČUSTVENO DOŽIVLJANJE ČLANOV DRUŽINE 
Za boljše razumevanje vedenja posameznih družinskih članov in dogajanja v družini je 
potrebno razumevanje čustvenega doživljanja vsakega posameznega družinskega člana 
(Čačinovič-Vogrinčič, str. 208). Avtorica poudarja, da se tudi v čustvovanju v družini mora 
»vzpostaviti ravnotežje možnega, sprejemljivega, dovoljenega ali zaželenega, ki omogoča 
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ohranitev družine« (prav tam, str. 208). 
Ena izmed širših definicij čustev pravi: »Čustva so duševni procesi in stanja, ki izražajo 
človekov vrednostni odnos do zunanjega sveta ali do samega sebe« (Lamovec 1991 v Kompare 
2006, str. 81). Čustva vplivajo na posameznikovo procesiranje informacij in mu pomagajo 
strukturirati dogodke v okolju ter smiselno povezati dogajanje zunaj in znotraj sebe (Campos 
2000 v Marjanovič Umek in Zupančič 2004). Musek in Pečjak (2001, str. 67) sta čustva 
opredelila kot »duševne procese, s katerimi doživljamo poseben odnos do pojavov, predmetov 
ali oseb, njihovo privlačnost ali neprivlačnost, njihovo svojevrstno doživljajsko vrednost in 
barvitost.« 
Mnogi avtorji (npr. Darwin 1965, Dunn 1994 v Smrtnik Vitulić 2007, str. 9) čustva 
predstavljajo kot procese, ki vzpostavljajo, vzdržujejo, spreminjajo in končujejo odnos med 
osebo in okoljem pri zadevah, ki so za to osebo pomembne. Oatley in Jenkins (2002, str. 10) 
menita, da je pri opredelitvi čustev potrebno upoštevati, da so čustva pogosto odziv na zavestno 
ali nezavedno vrednotenje. Čustva dajejo prednost tistim posameznim smerem delovanja, ki jih 
posameznik oceni kot pomembnejša (prav tam). Nasprotno pa meni Milivojević (2007, str. 29), 
ki pravi, da »med določenim čustvom in določenim vedenjem ni enačaja.« To utemeljuje s tem, 
da lahko ljudje čustvujejo na enak način, vendar se vedejo na različne načine (prav tam).  
Največkrat uporabljamo delitev čustev na »pozitivna in negativna«. Posameznik doživlja 
pozitivna čustva, kadar okoliščine prispevajo k doseganju zanj pomembnih ciljev, in negativna, 
kadar oceni, da so njegovi cilji zaradi dogajanja ogroženi (Milivojević 2007, str. 58). Tako 
negativna kot pozitivna čustva imajo svojevrstno prilagoditveno vlogo, saj posameznika 
pripravijo na optimalen odziv v situaciji, ki je zanj pomembna. Iz tega vidika so vsa čustva 
koristna (prav tam). Izard (1991 v Smrtnik Vitulić 2007, str. 72) razlaga, da obstaja devet 
različnih čustev, ki jih lahko opredelimo kot temeljna. Ta čustva so zanimanje, presenečenje, 
veselje, žalost, gnus, sram, strah, krivda in jeza. Vsa se pojavijo zelo zgodaj, njihovo osnovno 
izražanje in prepoznavanje pa naj bi bilo enako v vseh kulturah. Zanje so tudi značilni tipični 
izrazi obraza ter posebni vzorci možganske dejavnosti (prav tam). 
Otrok začne od prvega trenutka življenja dalje začne spoznavati, kako se v njegovi družini 
ravna s čustvi (Čačinovič‒Vogrinčič, str. 215). Otrok potrebuje ogromno čustveno ugodnih 
izkušenj ljubezni in varnosti, da bo lahko obvladal vse spremembe, ki jim mora biti kos. Mir, 
zaščita, ljubezen, nežnost in čustvena podpora mu morajo omogočiti varno ugodje, v katerem 
26 
 
bo mogoče vzpostaviti zaupanje in postaviti lastne meje. Vso to toplino po navadi otroku dasta 
starša, predvsem mama. Da pa bi jo ta lahko dala otroku, jo mora imeti tudi sama. (prav tam, str. 
214‒215). To pomeni, da bi starši morali delati na sebi in na svojem dobrem počutju, Vsak 
človek sprejme in obvlada tista čustva, ki jih »sme« sprejeti in obvladati v družini (prav tam, str. 
214). Za zaslon pa skrije tista, kot pravi Skynner (v Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 214), ob 
katerih doživi travmo ali stres, pa tudi tista (to je še najpogostejše), ki v njegovi družini niso 
sprejeta, ki povzročajo napetosti in vznemirjenja, tista, ki so tabu (prav tam). Vsaka družina ima 
svoja občutljiva področja (Tomori 1994, str. 76). Mnoga od teh občutljivih področij se 
oblikujejo okrog neke podrobnosti, ki je bila ali je še vedno za družino posebno neugodna, 
boleča, nečastna. Družina lahko to čuva kot skrivnost in velja tihi dogovor da se o tem ne govori 
(prav tam). Izražanje za družino nesprejemljivega čustva zbudi odpor in pri otroku strah, da bo 
izgubil ljubezen; torej je treba čustvo skriti pred družino (Čačinovič‒Vogrinčič 1998). Če 
postaja tesnoba večja, pa tudi pred samim sabo.  
1.6 KOMUNIKACIJA IN MEDSEBOJNI ODNOSI V DRUŽINI 
Beseda komuniciranje izvira iz latinske besede communicare, ki pomeni (po)deliti, sporočiti, 
narediti nekaj skupno (Ule 2005, str. 13). Gerbner (1966 v Ule 2005, str. 14) opredeli 
komuniciranje kot proces socialne interakcije s pomočjo simbolov in sporočilnih sistemov. 
Wood (2004 v Ule 2005, str. 14) označuje komuniciranje kot sistemski proces, v katerem ljudje 
reagirajo drug na drugega s pomočjo simbolov ter s tem interpretirajo simbole in ustvarjajo 
nove pomene. Day (v Brajša 1993, str. 21) opisuje komunikacijo kot organiziranje, prenos in 
sprejem sporočila in vidi v njej glavno sredstvo medčloveških odnosov. Vec (2010) pa 
komunikacijo opredeli kot prvino, ki nas spremlja od rojstva do smrti in se ji ne moremo 
izogniti. »Komunikacija nas pomembno oblikuje kot osebe in nam pomaga vplivati na druge« 
(prav tam, str. 361). Medosebna komunikacija v najširšem pomenu je kakršno koli besedno 
in/ali nebesedno vedenje, ki ga zazna druga oseba (Poljšak Škraban 2002, str. 381). 
Komunikacija ni le izražanje samega sebe in sporočanje svojih misli in čustev, ampak je 
dvosmeren proces, ki vključuje tudi sprejemanje in razumevanje sporočil drugih ter ustrezno 
odzivanje nanje (prav tam; Tomori 1994; Ule 2009). Komunikacija je torej krožni proces 
sprejemanja in oddajanja sporočil (Tomori 1994, str. 56).  
Brajša (1993) interpersonalno oz. medsebojno komunikacijo imenuje tudi spretnost 
pogovarjanja, saj gre za »hoteno ali nehoteno, zavestno ali nezavedno, načrtovano ali 
nenačrtovano pošiljanje, sprejemanje in delovanje sporočil v medsebojnih, neposrednih 
27 
 
odnosih ljudi« (prav tam, str. 20). Avtor nadaljuje, da medsebojno komuniciramo takrat, ko 
nekomu nekaj sporočamo. Pri tem gre za proces, ki je sestavljen iz štirih osnovnih elementov: 
pošiljatelja, sporočila, prejemnika in konteksta (prav tam, str. 21). 
Omeniti je potrebno še intrapersonalno komunikacijo, čeprav je nekateri avtorji sicer zaradi 
same opredelitve komuniciranja kot dvosmernega procesa ne štejejo k komunikaciji (Trček 
1994, str. 69). Intrapersonalna komunikacija je govorjenje s samim sabo, notranji proces 
komuniciranja, kjer ima glavno vlogo naš pojem jaza (prav tam). V našem jazu so strukturirani 
naša čustvenost, naš intelekt, tudi fizične sposobnost, naša prepričanja, predsodki, vrednote in 
stereotipi (Trček 1994, str. 76). Vse to je del naše notranje govorice in vpliva na naše presojanje 
in odločanje (prav tam). V skladu z modelom našega jaza in svoje predstave o sebi ocenjujemo 
druge, čustvujemo na svoj način, razsojamo življenjske situacije in igramo različne vloge 
(Trček 1994, str. 69). Funkcioniranje našega jaza bistveno vpliva na naše komuniciranje (prav 
tam).  
Če želijo ljudje dobro komunicirati, morajo znati najprej jasno in nedvoumno povedati, 
ubesediti misli, občutja, doživljanja, ki jih želijo sporočiti (Tomori 1994, str. 56). Vsako 
sporočilo ima svoj vsebinski (kaj povem) in svoj odnosni del (kako povem) (Brajša 1993; Ule 
2009). Kako povedati neko sporočilo, je pomembno vsaj toliko kot to, kaj povedati (prav tam). 
Brajša (1993) razlaga, da komuniciramo že s samo navzočnostjo v odnosu, ne da bi kar koli 
izrekli. Drugemu prenašamo vsebino in hkrati naš odnos do te vsebine, pa tudi do prejemnika 
sporočila. Prenašamo tudi informacijo o sebi, naša čustvena stanja, namere in pričakovanja 
(Brajša 1993, str. 33). Če se tisto, kar govorimo, in tisto, kar sporočamo z nebesednim 
vedenjem, med seboj ujema, govorimo o usklajeni, iskreni komunikaciji (prav tam, str. 21). V 
primeru, da se govorjeno in negovorjeno ne ujemata, če z odnosom do vsebine in tistega, 
kateremu je sporočilo namenjeno, razvrednotimo in zanikamo izgovorjeno vsebino, govorimo 
o neusklajeni komunikaciji (prav tam). 
Pošiljatelj sporočila ima namen prejemniku prenesti neko misel. To misel ubesedi in tako misel 
postane sporočilo. Med procesom pošiljanja pa lahko pride do mehaničnih ali semantičnih 
motenj. Izgovorjeno lahko prejemnik sporočila slabo sliši ali napačno razume. Na ta način 
nastajajo nesporazumi. Komunikacija bo uspešna, če se »namen, misel in izgovorjeno sporočilo 
pošiljatelja ujemajo s prejemnikovim sprejetim sporočilom« (prav tam, str. 26). Da bi bila naša 
komunikacija razumljiva in uspešna, moramo vse, kar je posplošeno, konkretizirati, vse, kar je 
izpuščeno, dopolniti in preveriti vse subjektivne predsodke (Brajša 1993). Izogibati se je 
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potrebno izločanju sebe, posledic razlogov ipd. Da bi bili jasni, moramo v pošiljanje sporočila 
vključiti konkretne osebke, navajati razloge, opisovati možne posledice. Ker pogosto tudi 
domnevamo in s tem izkrivljamo sporočilo, je pomembno, da s pomočjo povratnih informacij 
preverjamo, kako je prejemnik razumel povedano (prav tam, str. 29‒30).  
Tomori (1994) omenja, da je ravno zato tako pomemben drugi del procesa komunikacije, ki 
predstavlja sprejemanje sporočila ali poslušanje. Poslušanje ljudem omogoča, da se lahko 
ustrezno odzovejo na to, kar jim nekdo želi sporočiti (Tomori 1994, str. 56). Gordon (1970 v 
Brajša 1993, str. 84) govori o dejavnem poslušanju, kjer si posameznik prizadeva prepoznati 
sogovornikove potrebe, preveriti realnost in objektivnost prepoznanega ob pomoči besedne 
povratne informacije. Tomić (2002) pravi, da se je potrebno naučiti prisluhniti pomenu 
sporočila. »Dobro poslušanje ni aktivnost, pač pa predvsem duševni odnos in vaja v pozornosti, 
je notranji proces in zato ga je toliko težje obvladati« (prav tam, str. 136).  
Komunikacija je eden ključnih vidikov tudi v družinskem življenju (Čačinovič‒Vogrinčič 
1998, str. 192). Vpliva tako na kakovost odnosov v družini kot na kakovostno delovanje 
posameznikov ter družinskega sistema kot celote (Poljšak Škraban 2002, str. 381). 
Komunikacija je torej tista, ki omogoča oblikovati in vzdrževati medsebojne odnose in bivanje 
v skupini (Milivojević idr. 2008). Družina je tista, ki s svojim besednim in nebesednim 
izražanjem prva seznani otroka s pravili sporazumevanja, ki veljajo v družini in tudi širši kulturi 
(Asen 1998). Zato je za poznejšo otrokovo komunikacijo velikega pomena način in vsebina 
komunikacije v družini. Komunikacija med družinskimi člani je za otroka prvi zgled načina 
sporazumevanja (prav tam). Skynner (1982, str. 30) pravi, da je za uspešno družinsko življenje 
značilna odprta, jasna, neposredna, iskrena, živa in spontana komunikacija. Tisti, ki znajo 
kakovostno komunicirati, pozorno, sočutno poslušajo, premislijo, preden kaj rečejo, 
sporazumevajo se s telesno govorico, govorijo primerno okoliščinam in obzirno (Sears, 2004). 
Učinkovit način komuniciranja v družini omogoča dobro počutje članov, občutek varnosti, 
sprejetosti, spoštovanja in upoštevanja. Slednje je omogočeno v družini, kjer je komunikacija 
jasna, odprta, neposredna, razumljiva in dvosmerna (prav tam). Jasna komunikacija je torej 
pogoj za učinkovito reševanje problemov in to določa tudi kakovost medsebojnih odnosov 
(Tomori 1994). V mnogih družinah ostanejo težave nerešene samo zato, ker se o njih ne znajo, 
ne upajo ali ne zmorejo odkrito pogovoriti. Pogosto člani v takem primeru namesto odkritega 
pogovora gojijo medsebojne zamere in si delijo posredne očitke. To pa odnose poslabša še bolj 
kot začetna težava (prav tam, str. 59). 
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Za učinkovito komunikacijo so po Vec (2002, str. 69–72) in Tomori (1994, str. 60–61) značilni 
naslednji elementi: 
- govor v prvi osebi ednine in neposredno naslavljanje sporočil na tistega, ki mu je 
sporočilo namenjeno; 
- sporočilo je oblikovano v celoti in je specifično (vključevati mora vse nujne 
informacije, ki jih prejemnik potrebuje za razumevanje); 
- skladnost besednih in nebesednih sporočil,; 
- razumljiv in odprt način izražanja čustev, misli, stališč; 
- občutljivo in dejavno sprejemanje sporočil in izrazov vseh članov družine; 
- upoštevanje, spoštovanje in dopuščanje čustev, misli in stališč ostalih; 
- izražanje le svojih mnenj in čustev; 
- nevrednotenja in nerazlaganja vedenja ostalih; 
- izogibanje ugotavljanju, kdo ima prav (prav tam). 
Brajša (1993) dodaja še nekaj značilnosti komunikacijskega udobja, ki so sestavni del 
učinkovite komunikacije: 
- vsakdo ima pravico do svojega »ozemlja« in nihče ne sme vstopiti vanj; 
- udeleženci komunikacije imajo pravico, da sami določijo začetek in konec trajanja 
komunikacije; 
- vsakdo ima pravico, da se odloči s kom, kdaj in koliko časa bo komuniciral; 
- udeleženci komunikacije imajo tudi pravico do aktivnosti ali pasivnosti v komunikaciji; 
- pomembno je tudi razmerje med čustvenim zadoščenjem in prikrajšanostjo v 
komunikacijskem procesu (samo če smo čustveno zadovoljni, smo zmožni kakovostno 
komunicirati dalj časa); 
- vsakdo ima tudi pravico do podobnosti in različnosti mnenja, idej in predlogov (prav 
tam, str. 46‒48). 
Ko govorimo o komunikaciji, moramo biti zelo pozorni tudi na nebesedno komunikacijo, 
dvojna sporočila in molk. Vse to namreč zelo vpliva na samo vzdušje v družini in pa na 
medsebojne odnose (Ule 2005, 2009).  
Omenjena dvojna sporočila so neustrezna, ker odnosi njihovi ob uporabi ne morejo biti jasni in 
odkriti (Tomori 1994). To v družino prinaša napetost, zbeganost, težko je vedeti, ali so 
pričakovanja izpolnjena (prav tam, str. 61‒62). Do dvojnih sporočil prihaja tudi zaradi 
neusklajene besedne in nebesedne komunikacije (Brajša 1993).  
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Tudi molk je ena izmed oblik komunikacije, na katero bi morali biti pozorni. Molk članu 
družine lahko sporoča, da je zavrnjen, da ni vreden pozornosti, da je nekdo zaradi njega užaljen, 
nezadovoljen (Tomori 1994). V ozadju se lahko skriva tudi jeza. To v otroku zbuja občutek 
krivde, jezo, slabo vest, saj molk nosi sporočila, kot so »Zame te ni«, »Poglej, kaj si mi 
napravil.« V tem primeru molk deluje kot sredstvo kaznovanja. Dolgotrajno kaznovanje z 
molkom se zažre v podzavest članov družine. Tako se pogosto sprašujejo, česa so krivi in kaj so 
napravili narobe, kadar nekdo v njihovi bližini molči. V nekaterih družinah so v molk zavite le 
določene teme. Velja nenapisan dogovor, da se o tem pač ne govori. Največkrat gre za teme, ki 
bi zbudile neprijetna občutja – tesnobo, zadrego, neugodje, prizadetost ... Po navadi izhajajo te 
teme iz trenutnega dogajanja v družini ali področja, kjer še nimajo vsega razčiščenega (prav 
tam, str. 64‒66). 
Ko govorimo o komunikaciji, se hkrati dotaknemo tudi področja socialnih in medsebojnih 
odnosov. »Socialni odnosi so strukture in dogajanja, ki izvirajo iz vsakdanjih socialnih 
interakcij, vendar jih tudi presegajo s tem, da imajo svoj pomen, ki presega vsakokratne učinke 
socialnih interakcij« (Ule 2005, str. 297). Socialni odnosi potekajo kot komunikacijsko 
dogajanje, v katerem udeleženci drug drugemu predstavljajo sami sebe, svoja videnja drug 
drugega in odnosa drug z drugim (prav tam). »Med socialne odnose spadajo tudi medosebni 
odnosi, ki so posledica trajnejših, ponavljajočih se interakcij med dvema ali več osebami. 
Medosebni odnos zahteva, da osebe, ki sodelujejo v interakciji, gojijo občutek in zavest o tem, 
da so v odnosu« (prav tam, str. 297). Duck (1988 v Ule 2005) dodaja, da medosebni odnosi 
temeljijo na zaupnosti, naklonjenosti, lojalnosti, empatiji in odgovornosti do drugih oseb v 
odnosu. S pomočjo interakcij oblikujemo odnose, ki imajo pomen tako za vpletene kot tudi za 
druge ljudi, ki interakcije opazujejo (Ule 2009, str. 316). Ule (2005, str. 9) pravi, da 
»vzdrževanje dobrih odnosov vsebuje vsakdanje pogovorne rituale in pripovedi, pa tudi 
odkritost, zaupanje in odpuščanje.« Nato dodaja še, da »kakovost pogovora med nami izraža 
stanje naših medsebojnih odnosov« (prav tam, str. 268). 
Znotraj družine vladajo različni odnosi. Tako se otroci med seboj razlikujejo v odnosih s starši 
in sorojenci, kot se razlikujejo tudi odnosi istih otrok z različnimi ljudmi (Kavčič in Zupančič 
2006, str. 30). Odnosi znotraj družine so zelo pomembni za otrokov čustveni, socialni, 
osebnostni, govorni in spoznavni razvoj. Pod okriljem odnosov v družini poteka socializacija, 
pridobivanje spretnosti sporazumevanja, razvoj nadzora nad čustvenim doživljanjem in 
izražanjem, oblikovanjem pojma o sebi, usvajanje jezika ipd. (Dunn 1993 v Kavčič in Zupančič 
2006, str. 30).  
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Na razvoj medosebnih odnosov v družini vplivajo osebnostne značilnosti vsakega družinskega 
člana, pričakovanja, pretekle interakcije in pa širše socialno okolje, v katerem potek njihov 
odnos (npr. ostali socialni odnosi, kulturne norme in pričakovanja, socialne mreže in institucije) 
(Dunn 1993 v Kavčič in Zupančič 2006, str. 30). Ko govorimo o odnosu otrok–starš ter 
povezanosti med osebnimi značilnostmi otroka ter značilnostmi njegovih socialnih odnosov, 
lahko rečemo, da gre za dvosmerno povezanost. Osebnost otroka vpliva na kakovost njegovih 
socialnih interakcij in njegove izkušnje v socialnih odnosih vplivajo na njegove osebnostne 
značilnosti (prav tam). Se pa odnosi med starši in otroki z razvojem spreminjajo (Russel, Mize 
in Bissaker 2003 v Kavčič in Zupančič 2006, str. 147). To je posledica razvojnih sprememb v 
otrokovih značilnostih kot tudi sprememb v odzivih staršev na otrokov razvoj. Starši se namreč 
različno odzivajo na razvojne spremembe v otrokovih sposobnostih in značilnostih (prav tam). 
Poleg tega k razvojnim spremembam v otrokovem odnosu s starši prispeva razvoj otrokovega 
razumevanja socialnih pravil v družbenem okolju, pa tudi otrokovi socialni odnosi, ki jih imajo 
otroci z vrstniki ter otrokove izkušnje v vrtcu ali šoli (Dunn 1993 v Kavčič in Zupančič 2006, 
str. 147). 
Ko govorimo o komunikaciji in medsebojnih odnosih, moramo omeniti še konflikte. Ti so del 
življenja in medčloveških odnosov. Fischalek (v Brajša 1993, str. 203) opisuje konflikte kot 
medsebojno nasprotovanje različnih potreb, želja, interesov, čustev in ravnanja. Lamovec 
označuje medosebni konflikt kot »situacijo, v kateri dejanje ene osebe onemogoča, otežuje ali 
ovira dejanja druge osebe« (Lamovec, 1993). Ule (2009, str. 376) omenja, da medosebni 
konflikti nastanejo, »kadar ima vedenje ene osebe neprijeten ali sovražen vpliv na drugo osebo 
ali osebe v odnosu.« Nesoglasja lahko nastanejo na vsebinski ali pa odnosni ravni (Ule 2005, 
str. 318). Nesoglasja na vsebinski ravni ne vplivajo na odnos – osebe se strinjajo, da se ne 
strinjajo. Značilne so razlike v mnenjih. Nesoglasja na odnosni ravni bolj ogrozijo 
komunikacijo in odnose, saj sprožijo nezaupanje, ki se lahko razširi tudi na vsebinski vidik 
komuniciranja. Najbolj neugodne za odnos pa so situacije, ko se pomešata vsebinski in odnosni 
vidik komunikacije in se nesoglasja na eni ravni prenašajo na drugo raven ali pa se skušajo 
reševati na njej. Npr.: »Če me imaš rad, mi ne boš nasprotoval« (prav tam).  
Konflikti nimajo le negativnih lastnosti, temveč tudi pozitivne, ki jih velja izrabiti kot 
priložnosti. Iršič (2004) navaja naslednje pozitivne lastnosti konfliktov: bolj spoznamo drug 
drugega, spodbujajo osebnostno rast, povečujejo in utrjujejo sposobnost reševanja in 
obvladovanja konfliktov, prispevajo k širjenju znanja in poglabljanju razumevanja sveta 
oziroma življenja, prinašajo višjo raven kulture v interakciji in omogočajo bolj intenzivno 
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sodelovanje ter omogočajo večje zaupanje drug drugemu ali samemu sebi (prav tam, str. 
99‒102). 
Obstaja več načinov reševanja konfliktov. Trenholmova in Jansen (v Ule 2009, str. 382) 
navajata pet glavnih stilov reševanja medosebnih konfliktov: agresivni, izogibalni, 
prilagoditveni, kompromisni in problemski. Lipičnik (1991 in 1996) navaja naslednje načine 
reševanja konfliktov: izogibanje, pospeševanje, izglajevanje, sklepanje kompromisov in 
reševanje problemov. Lamovec (1993) načine reševanja konfliktov poimenuje umik, prevlada, 
izglajevanje, kompromis, konfrontacija. Zelo nazorno pa sta strategije reševanja konfliktov 
razčlenila Baxter in Montgomery (1996 v Ule 2005, str. 329), zato si jih bomo ogledali pobližje. 
- Zanikanje: Z zanikanjem skušamo sebe in druge v odnosu prepričati, da napetost in 
konflikt v odnosu sploh ne obstaja. Osebe v takem odnosu trdijo, da »je vse v redu,« da 
so napetosti neizbežne in niso problem. 
- Dezorientacija: Pri tej strategiji se udeleženci počutijo tako nemočne, da se niso 
sposobni soočiti s težavami. Zato postanejo pasivni ali pa odnos zapustijo, ne da bi 
poskusili urediti napetosti.  
- Selekcija: Pri tej strategiji gre za to, da oseba uspešno upravlja z enim delom spektra v 
odnosu, drugega pa ignorira. Npr. oseba lahko niha med predvidljivostjo in novostmi in 
če ugotovi, da bi bil napor prevelik, če bi v odnos in življenje uvedli spremembe, to 
misel o spremembi opusti. S tem zanemari drug vidik napetosti, in sicer dolgočasje in 
rutino v odnosu. To v praksi pomeni, da se partner ne odloči za nekakšno spremembo 
znotraj odnosa, ker npr. ugotovi, da bi mu sprememba prinesla napor in se tako odloči 
ravnati na ustaljen način. Ob tem pa pozabi na drugi pol, ki partnerski odnos veže k 
rutini, ki je morda v resnici še bolj naporna od spremembe same. 
- Strategija menjave: Gre za nenehno menjavo strategij. Npr. partnerji s konflikti 
upravljajo tako, da včasih veliko časa preživijo skupaj, spet drugič živijo povsem 
neodvisna življenja; včasih so povsem odkriti in intimni do partnerjev, drugič se 
popolnoma zaprejo. 
- Segmentacija: V tem primeru partnerji razdelijo področja odnosov. Npr. poslovni 
partnerji uporabljajo strategijo odprtosti pri skupnih poslovnih zadevah, se pogovorijo o 
vseh idejah in težavah v povezavi s poslovnimi zadevami, zaprti pa so pri zasebnem 
življenju, kjer dele svojega življenja zadržijo povsem zase. V družini je to videti tako, 
da partnerja razdelita področja odnosov na več segmentov in se dogovorita o možnosti, 
da del svojega življenja zadržita samo zase. 
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- Popuščanje: Imenujemo jo tudi ublažitev in je strategija, pri kateri je pri udeležencih 
odnosa značilna pripravljenost na kompromise. 
- Redefiniranje: Pri tej strategiji partnerji prevrednotijo situacije, tako da se prejšnja 
nasprotja in napetosti zmanjšajo. 
- Potrditev: Gre za spoznanje, da so napetosti del odnosov, da se jim ne moremo izogniti, 
zato je najbolje, da jih sprejmemo in spremenimo v izziv. Partnerja v odnosu sprejmeta 
nasprotujoče si pole in jih razumeta kot obogatitev (prav tam). 
Ljudje se v določenih situacijah bolj nagibamo k določenim stilom komuniciranja, pogosto pa 
se ne sprašujemo o ustreznosti njihove uporabe (Lamovec 1993; Lipičnik 1996). »Odzivi na 
konflikt so lahko različni tako pri različnih ljudeh kot tudi pri istem posamezniku v različnih 
okoliščinah« (Iršič 2004, str. 133). Vsak človek ima določen prevladujoč stil odzivanja na 
konflikt, ki je odvisen od splošne naravnanosti v zvezi s konflikti, na odziv v danem trenutku pa 
vplivajo tudi konkretne okoliščine, razpoloženje, odnos z drugim ter socialno okolje (prav tam, 
str. 133). V primeru, ko nam je bolj pomemben odnos, bomo izbirali strategije, ki bodo 
ohranjale dobre medsebojne odnose in bomo pri naših ciljih tudi pripravljeni narediti korak 
nazaj. V primeru, da pa nam je bolj kot odnos pomemben cilj, lahko tega dosežemo tudi na 
račun dobrih medsebojnih odnosov. V primeru, da sta nam pomembna tako odnos kot cilj, pa se 
bolj nagibamo h kompromisnemu stilu reševanja konfliktnih situacij (prav tam). Kaj v našem 
obnašanju bo prevladalo, je odvisno od psiholoških, situacijskih in kulturnih dejavnikov (Ule 
2005, str. 331). Uporabo določenega stila upoštevajoč cilje in pa odnos dobro opišeta Trenholm 
in Jensen (2000 v Ule 2005, str. 332). Razlikujeta naslednje pristope: 
- Agresivni: Ta pristop si prizadeva k uresničevanju zadanih ciljev, ne glede na odnose. 
Osebe, ki uporabljajo ta pristop, razumejo konflikte kot obliko tekmovanja za prevlado 
in zmago. Uživajo v konfliktih, vsaj tako dolgo, dokler verjamejo, da v njih zmagujejo. 
- Izogibalni: Označuje stil reševanja težav, kjer oseba skuša zaobiti konflikte in se jim 
izogniti, tudi tedaj, ko bi lahko bili produktivni za odnos. Ta stil gre na račun odnosa. Se 
pa ta oseba odpoveduje tudi svojim ciljem in željam, če se s tem lahko izogne konfliktu. 
- Prilagoditveni: Oseba, ki uporablja ta stil, se skuša čim bolje prilagoditi odnosom, tudi 
za ceno svojih ciljev. Takšna oseba visoko ceni svoje odnose in svoje osebne cilje 
podredi vzdrževanju odnosov. Da ne bi prihajalo do konfliktov, se oseba podredi 
partnerju. 
- Kompromisni: Pri tem stilu gre za pripravljenost in osebno nagnjenost k pogajanjem, iz 
katerih skuša oseba potegniti čim več ugodnosti tudi zase, vendar ne za ceno odnosa. 
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Oseba se v tem primeru zanima tako za odnos kot tudi za svoj cilj. Konflikte skuša 
reševati s pogajanjem.  
- Problemski: Oseba je usmerjena v kognitivno soočanje z napetostmi. Po navadi se 
zaveda neizogibnosti konfliktov, vendar verjame v njihovo rešitev. Cenijo tako svoje 
cilje kot odnos (prav tam).  
Kaj posamezni stili reševanja konfliktnih situacij pomenijo za družino, dobro opišeta Iršič 
(2004) Lamovec (1993). Če člani družine kot prevladujoč stil reševanja konfliktnih situacij 
uporabljajo prilagoditveni stil, se lahko zgodi, da bodo na račun dobrih medsebojnih odnosov 
skušali potlačili konflikte (Iršič 2004, str. 133). Sicer se člani družine zaradi mirnega ozračja 
počutijo varne in sprejete, ko pa pride do neizogibnih konfliktov, pa so zelo nemočni, hitro 
obupajo. Vzrok je pogosto v tem, da jih več ne obdaja dobro vzdušje in dobri odnosi, zato se ne 
počutijo dobro (prav tam). V primeru, da v družini prevladuje izogibalni stil reševanja 
konfliktov, ko za člane družine niti osebni interes niti odnos ne predstavlja neke visoke 
vrednosti, lahko pride do umika (Lamovec 1993, str. 66). Ta je lahko fizičen ali psihološki. 
Npr.: oseba pogosto fizično zapušča kraj dogajanja ali pa samo z mislimi zapusti dogajanje 
(prav tam). Ko družinski člani uporabljajo agresivni stil reševanja konfliktov in želijo na vsak 
način uveljaviti svoje, lahko potlačijo potrebe ostalih članov družine (Lamovec 1993, str. 66). 
V tem primeru je vedno nekdo poraženec, nekdo pa zmagovalec, kar pa ne vpliva dobro na 
medsebojne odnose v družini (prav tam). Pri kompromisnem stilu reševanja konfliktnih situacij 
se člani družine trudijo, da bi dosegli nek kompromis in so zato tudi pripravljeni popustiti (Iršič 
2004, str. 135). Prednost tega stila je v tem, da se člani družine naučijo pogajati in iskati rešitve 
(prav tam). Problemski stil reševanja konfliktov pa za družino pomeni to, da veliko časa in 
energije vlagajo v proces reševanja rešitve (Iršič 2004, str. 135). S tem družina goji dobre 
medsebojne odnose in skuša sproti razreševati čustvene napetosti (Lamovec 1993, str. 66).  
Konflikti in nejasnosti so sestavni del našega življenja, vprašanje je samo, ali jih oziroma kako 
jih rešujemo. »V družini je mogoče tvegati konflikte, če so jasno postavljeni pogoji za njihovo 
reševanje oziroma pogoji za to, da ne ogrožajo posameznika ali skupine« (Čačinovič Vogrinčič 
1998, str. 224). Če konflikti ogrožajo posameznika, se jim bo skušal izogniti, da bi se zavaroval. 
Če pa so jasno postavljeni pogoji oziroma smernice za reševanje konfliktov, potem se lahko 
progresivno pristopi k razreševanju konfliktov. Za konstruktivno reševanje konfliktov je 
potrebno, da znamo na primer prevzemati perspektivo druge osebe, udeležene v konfliktu. Bolj 




Mertens (1974 v Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 228) govori o pomembnosti »sposobnosti za 
soočanje s konflikti.« To je pridobljena, naučena sposobnost posameznika, da zazna konflikt za 
»motenimi« interakcijami in komunikacijami, ga prepozna in se z njim sooči, da bi ga bodisi 
začel reševati bodisi zmogel z njim živeti. »Sposobnost za soočanje s konflikti« je kompetenca 
»osveščenosti o problemih«, ki so globlji od vsakdanjih skrbi. Gre za sposobnost posameznika, 
da v interakciji in komunikaciji zazna konfliktne vsebine in jih metakomunicira. Lamovec 
(1993) pravi, da se strategij za reševanje konfliktov navadno naučimo že v otroštvu, kasneje pa 
jih uporabljamo bolj ali manj avtomatično. Pri vsaki osebi navadno prevladuje ena strategija, 
vendar se jih z ozaveščanjem navadno naučimo več. Tu ima tudi družina veliko vlogo, saj se 
otroci ravno preko staršev soočijo z načini reševanja konfliktnih situacij (Gordon 1991). 
Mertens (1974 v Ule 2009, str. 383) piše celo o vzgoji za upravljanje s konflikti. Priporočljivo 
je, da otroci doživijo konflikte v družini in ne da se nesoglasja in različna mnenja skriva 
(Gordon 1991, str. 53). Na ta način imajo otroci priložnost, da se naučijo konflikte doživeti in 
jih tudi rešiti (če jih seveda rešujejo tudi starši in imajo otroci model, po katerem se učijo). 
Konstruktivno reševanje konfliktov za otroka pomeni nujno pripravo za kasnejše življenje. 
Starša imata pri tem torej veliko vlogo, saj s pomočjo vzora, po katerem kot partnerja in starša 
rešujeta nastale konfliktne situacije, vplivata tudi na stil soočanja s konflikti, ki ga bo razvil 
otrok (prav tam).  
2 MOTNJE AVTISTIČNEGA SPEKTRA (MAS) 
2.1 KAJ JE AVTIZEM 
Beseda avtizem izhaja iz grške besede »autos«, kar pomeni sam, lasten, vsebinsko usmerjen 
vase (Kržišnik 1994, str. 9). Veličkovič-Perat (1994, str. 24) meni, da je avtizem verjetno 
najbolj zapleten in najmanj razjasnjen sindrom razvojnih motenj. Od tu verjetno izhaja tudi 
pestrost definicij same motnje. 
Howlin (1997 v Nikolić 2000, str. 9) opredeli avtizem kot »vseživljenjsko, pogosto [pogubno] 
motnjo, ki močno vpliva na vse vidike posameznikovega funkcioniranja.« Tudi Siegel (1996, 
str. 9) meni, da je avtizem razvojna motnja, ki vpliva na več vidikov otrokovega življenja, med 
drugim na to, kako vidi svet in se uči iz svojih izkušenj. Za otroke z avtizmom je po njegovem 
mnenju značilno pomanjkanje običajne želje po stiku z drugimi ljudmi, kar pa ni neka absolutna 
kategorija. To pomeni, da ni nujno, da se pojavlja pri vseh otrocih, ki imajo diagnozo avtizma. 
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Prav tako imajo otroci z avtizmom težave s pozornostjo in odobravanjem drugih ljudi. Howlin 
(1997 v Nikolić 2000) razlaga, da imajo otroci z avtizmom težave z vzpostavitvijo in 
vzdrževanjem komunikacije, kar povzroča številne težave v interakciji z drugimi ljudmi. 
V knjigi Izbrana poglavja iz pediatrije avtorica Macedoni-Lukšič (2006, str. 115) opredeljuje 
avtizem kot »kompleksno razvojno motnjo, ki se kaže predvsem kot kakovostno spremenjeno 
vedenje na področju socialne interakcije, besedne in nebesedne komunikacije ter imaginacije.« 
Ta tri področja pa je Wing (v Milačić 2006, str. 40) že v začetku osemdesetih let združila pod 
skupni okvir in opisala »triado primanjkljajev«, ki opredeljujejo »spekter avtističnih motenj«, 
katerega del je tudi klasični avtizem. Klinična slika avtizma se med otroki razlikuje; odvisna je 
od njihove starosti in intelektualnih sposobnosti, skozi določeno časovno obdobje pa se lahko 
spremembe pojavijo tudi pri istem otroku (prav tam). S pojmom »spekter avtističnih motenj« se 
ohrani ideja o različnih manifestacijah iste težave (prav tam). Rutter (1999 v Dobnik Renko 
2009) je enakega mišljenja. Zapisal je, da »obstaja kontinuum avtističnega nagnjenja, 
kontinuum različno intenzivno izraženih simptomov; od očitnih prizadetosti pa vse do subtilnih 
znakov, ki niso zelo ovirajoči« (prav tam, str. 5). 
V literaturi se poleg različnih definicij pojavlja težava tudi pri pojmovanju avtizma kot dela 
»motenj avtističnega spektra« oziroma »spektroavtističnih motenj«. Vodušek (2006) meni, da 
je izraz »motnje avtističnega spektra« bolj primeren izraz, saj ohranja poudarke, ki so 
pomembni za razumevanje samega avtizma. Pri MAS gre za poudarke, da definicija zajema več 
motenj, ki se nahajajo na širokem spektru pojavnosti (prav tam, str. 3). Brecelj Kobe (1994, str. 
11) in Macedoni-Lukšič (2006, str. 115) pa menita, da je ustreznejši izraz »spekter avtističnih 
motenj«, kjer damo poudarek na spekter. Sama bom v nadaljevanju uporabljala kratico MAS.  
K motnjam avtističnega spektra (MAS) danes sodijo (Wall 2004): 
- klasični avtizem (Kannerjev avtizem); 
- Aspergerjev sindrom; 
- pervazivna razvojna motna; 
- nespecifična razvojna motnja; 
- Rettov sindrom; 
- semantična pragmatična motnja; 
- otroška dezintegrativna motnja (prav tam, str. 12‒14). 
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2.2 ZGODOVINA DIAGNOSTICIRANJA IN PREUČEVANJA MAS 
Izraz avtizem oz. avtističen prvič zasledimo že v letu 1911, ko je znani psihiater Eugen Bleuler 
(v Marinšek in Tušak 2007) pojem uporabil za poimenovanje osnovne motnje pri shizofreniji. 
Vendar pa otroci z avtizmom ne trpijo zaradi halucinacij in iluzij, kot se to dogaja pri otrocih s 
shizofrenijo. Prav tako otroci s shizofrenijo ne razvijejo nekaterih vedenj, ki so značilna za 
avtistične osebe, kot npr. ritualizirano ravnanje z objekti, obsesivne preobremenjenosti z 
določeno temo … (prav tam, str. 186). 
Leta 1943 pa je ameriški psihiater Leo Kanner (prvi uradno priznani otroški psihiater v ZDA) 
objavil članek o enajstih otrocih, ki jih je podrobno opazoval pet let (Jurišić 1992, str. 5). 
Natančno je opisal vedenje vsakega posameznika in skupne značilnosti teh otrok. Te je 
poimenoval »avtistične motnje afektivnega kontakta«. Članek je pritegnil pozornost 
strokovnjakov. Po letu 1950 so se v literaturi začeli vrstiti članki o avtizmu (prav tam). 
Približno isti čas je tudi Hans Asperger objavil raziskave o njegovih »malih profesorjih« ‒ 
otrocih z zelo visokim inteligenčnim količnikom, ki niso bili sposobni razviti socialnih veščin 
(Patterson 2009, str. 9). Asperger se je kot specialist pediatrije ukvarjal s pedagoškim delom s 
»problematičnimi« otroki. V svoji drugi doktorski disertaciji iz leta 1944 je opisal primere štirih 
dečkov z nenavadnim potekom razvoja na socialnem, jezikovnem in kognitivnem področju. 
Ker je menil, da gre za osebnostno motnjo, je pojav poimenoval avtistična psihopatija (Milačić 
2006, str. 30).  
Kanner in Asperger nista vedela drug za drugega, a sta, eden v Baltimoru in drugi na Dunaju, 
skoraj istočasno (1943 in 1944) objavila študije primerov otrok z osupljivo podobnimi 
lastnostmi. Oba sta si za opis pojavov celo izbrala isti pojem ‒ avtizem (Milačić 2006, str. 30).  
Pomemben prispevek Kannerja k razumevanju avtizma je v tem, da je nakazal, da bi bili lahko 
vzroki zanj biološke narave (Dobnik Renko 2009, str. 1; Milačić 2006, str. 45) Kljub temu pa je 
verjel, da sta poglavitna vzroka motnje v »obsesivnih« starših, ki so preveč pozorni na 
malenkosti, in v čustveno hladnih materah, ki naj bi svoje otroke oškodovale v sposobnosti 
socialnega stika. O tem je pisal tudi psiholog Bettelheim (v Patterson 2009) v svoji knjigi 
Prazna trdnjava: Otroški avtizem in rojstvo jaza (1967). Trdil je, da je za avtizem kriva mati, če 
otroku ne omogoči, da bi razvil čustveno navezanost. Vzrok za avtizem naj bi torej bila 
materina "hladnost" (prav tam, str. 9). 
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Po letu 1950 je avtizem postal modna tema med strokovnjaki (Jurišić 1992). Edina 
razpoložljiva obravnava teh otrok pa je bila psihoterapija. Ukvarjali so se predvsem z opisi 
klinične slike in razlago vzroka motnje. Ni pa bilo narejene nobene empirične raziskave na 
večjem vzorcu avtističnih otrok. Kriteriji diagnosticiranja motnje so bili še tako nejasni in zdelo 
se je, da sami avtistični otroci raziskovalcev sploh niso zanimali (prav tam, str. 5). 
Pogled na avtizem je začel spreminjati psiholog Bernard Rimland, kateremu se je rodil sin, ki so 
mu pri dveh letih diagnosticirali avtistično motnjo (Patterson 2009). Leta 1964 je napisal knjigo 
Otroški avtizem: Sindrom in njegove posledice za nevrološko teorijo vedenja. V tem delu 
Rimland piše, da je avtizem biološka motnja in ne duševna bolezen. Ta knjiga je spremenila 
način sprejemanja in dojemanja avtizma (prav tam). 
V 60-ih letih je avtizem postal ena od najpogostejših diagnoz (Jurišić 1992, str. 5). Če niso našli 
primernejše diagnoze, so otroke pogosto opredelili kot avtistične. So se pa na drugi strani 
nekateri strokovnjaki že začeli resnejše ukvarjati s kriteriji, po katerih bi lahko diagnosticirali 
avtizem (prav tam, str. 5). 
V 70-ih letih so v Angliji in ZDA starši avtističnih otrok ustanovili svoja društva, raziskovalci 
in pedagogi pa so začeli proučevati avtistične otroke in njihove potrebe (Jurišić 1992). Na eni 
strani so medicinski strokovnjaki proučevali organske vzroke avtizma, se ukvarjali z ustreznim 
načinom zdravljenja, na drugi strani pa so psihologi, učitelji in nevropsihologi ugotavljali, 
kakšna bi bila najustreznejša obravnava teh otrok. Zanimalo jih je, kako bi jim pomagali doseči 
čim višjo razvojno stopnjo. Poglabljali so razumevanje motnje same (prav tam, str. 5). 
»V kratki zgodovini avtizma je prišlo do velikih nasprotij v pojmovanju te motnje, tako da je 
sam pojem celo spremenil svoj prvotni pomen« (Jurišić 1992, str. 11). To lahko vidimo po tem, 
da so na začetku avtizem prištevali k infantilnim psihozam. O otroški norosti pa so pisali že v 
starem Egiptu 3300 let pred našim štetjem (prav tam, str. 11). Kasnejši razvoj pa je prinesel 
nove izraze. V 17. stoletju so govorili o »stupidnosti« in »idiotiji«, v 19. stoletju je ta izraz 
zamenjal izraz »dementia«. Eminghaus je leta 1977 uvedel termin »otroške psihoze«. 20. 
stoletje je bilo polno izrazov, kot so: »shizophrenia« (Poter 1933), »otroški avtizem« (Kanner, 
1943), »avtistične psihopatije« (Asperger 1944), »otroška shizofrenija« (Bender 1947), 
»simbiotska psihoza« (Mahler 1955), »atipični razvoj« (Rank 1955), »dezintegrativna psihoza« 
(Rutter 1986) (prav tam, str. 11). Leta 1991 so Catherine Lord, Michael Rutter in Ann 
LeCouteur objavili Autism Diagnostic Interview (v Macedoni-Lukšič 2006). Leta 1992 je 
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Združenje ameriških psihiatrov (ASA) izdalo Diagnostični in statistični priročnik (DSM-IV), v 
katerem so bili določeni kriteriji za diagnosticiranje avtistične motnje. Svetovna zdravstvena 
organizacija (WHO) je podoben priročnik izdala leta 1993 in ga poznamo pod imenom 
Mednarodna klasifikacija bolezni (MKB-10) (prav tam, str. 116).  
2.3 DIAGNOSTICIRANJE MAS 
Diagnosticiranje avtizma je zelo pomembno, saj staršem pomaga razumeti, zakaj se pojavljajo 
nekatere težave in vedenja (Macedoni-Lukšić 2006, str. 116). Diagnozo avtističnega sindroma 
izkušen tim strokovnjakov postavi po natančnem, daljšem kliničnem opazovanju in ob 
upoštevanju vseh možnih etioloških dejavnikov (Brecelj Kobe 1994). Gerdtz (1990, str. 19) 
pravi, da je formalna diagnoza avtizma identifikacija stanja, ki jo poda psihiater ali pediater. 
Diagnoza bi morala biti podana na osnovi opazovanj osebe, prav tako bi morala vključevati 
intervjuje s starši, družinskimi člani in ostalimi pomembnimi ljudmi iz življenja avtističnega 
otroka (prav tam). Brogan in Knussen (2003, str. 31‒32) pa opozarjata, da se diagnoza MAS 
postavi pozneje kot diagnoza katere koli druge motnje. Strokovnjaki v primeru, da ne gre za 
čisti avtizem, pogosto postavljajo druge diagnoze, nato pa s sistemom eliminacij možnih 
motenj sčasoma pridejo do ugotovitve, da gre za MAS (prav tam). Razlog za pozno postavitev 
diagnoze je možno iskati tudi v tem, da se nekateri simptomi, ki kažejo na MAS, zmotno 
prištejejo drugi motnji oz. bolezni (npr. če otrok ne spregovori, sumijo na probleme s sluhom; 
če otrok kriči in se nevljudno vede na vedenjske težave). Poleg tega je postavljanje diagnoze 
dolgotrajen postopek, saj so potrebni različni diagnostični testi. Postopek potrjevanja suma na 
avtizem lahko traja tudi do dve leti (prav tam). Huws in Jones (2008, str. 99) dodajata, da je 
vzrok za pozno diagnosticiranje tudi v tem, da ne obstaja nikakršen test na podlagi analize krvi 
oz. DNK vzorca, ki bi lahko potrdil oz. ovrgel sum na avtizem (enako kot pri drugih psihičnih 
motnjah). Diagnoza se postavi izključno glede na oceno vedenja, ki temelji na zapisanih 
opažanjih običajno večjega števila udeležencev skozi daljše časovno obdobje ‒ najmanj dva 
meseca. Po raziskavah Osborne in Reed (2008, str. 321) pa je ravno postavitev diagnoze tisto, 
kar staršem veliko pomeni. Ugotovila sta, da si starši želijo hitrejši in razumljivejši vpogled v 
otrokovo zdravstveno stanje in čimprejšnjo razjasnitev, kaj se z njihovim otrokom dogaja.  
Mednarodna klasifikacija bolezni (MKB 10) uvršča avtizem med pervazivne razvojne motnje 
(Dobnik Renko 2009; Macedoni-Lukšič 2006, str. 116). »To je skupina motenj, za katere so 
značilne kvalitativne abnormalnosti v vzajemnih socialnih interakcijah in vzorcih komunikacije 




Klasifikacija DSM IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) uvršča avtizem 
med pervazivne razvojne motnje, pri katerih gre za hudo prizadetost na več področjih razvoja 
(Dobnik Renko 2009, str. 2). Ta prizadetost se kaže pri sposobnosti recipročne socialne 
interakcije, sposobnosti komuniciranja, v stereotipnem vedenju, interesih ali aktivnostih (prav 
tam). Gre za odstopanja v razvoju glede na otrokovo razvojno stopnjo ali mentalno starost. Te 
motnje se običajno pojavijo v zgodnjem otroštvu, pogosto jih spremlja slabša duševna razvitost 
(Dobnik Renko 2009; Macedoni-Lukšič 2006, str.116-117). Med pervazivne razvojne motnje 
po DSM IV uvrščamo:  
- avtistično motnjo; 
- Rettovo motnjo; 
- dezintegrativno motnjo v otroštvu; 
- Aspergerjevo motnjo; 
- neopredeljeno pervazivno razvojno motnjo (Dobnik Renko 2009, str. 2‒3). 
2.3.1 Avtistična motnja 
 (1) Kvalitativna prizadetost socialnih interakcij, ki se kažejo v najmanj dveh od naštetih 
oblik: 
- pomembna prizadetost neverbalnega komuniciranja, kot so pogled v oči, izraz obraza, 
drža telesa in geste, s katerimi se vzpostavlja socialna interakcija; 
- ne razvijejo se odnosi z vrstniki, ki bi bili primerni razvojni stopnji otroka; 
- otrok spontano ne deli interesov, zadovoljstev ali dosežkov z drugimi ljudmi; 
- odsotnost socialne in emocionalne navezanosti (prav tam).  
(2) Kvalitativna prizadetost komuniciranja, ki se kaže na najmanj dva od naslednjih 
načinov:  
- zapozneli ali nerazvit govor (brez poskusov kompenzacije z alternativnimi načini 
komuniciranja, npr. z mimiko, gestami); 
- pri osebah z razvitim govorom je izrazito prizadeta sposobnost vzpostavljanja in 
vzdrževanja dialoga; 
- stereotipna in repetitivna uporaba jezika; 
- odsotnost simbolične igre ter posnemanja v igri (Dobnik Renko 2009, str. 3). 
(3) Omejeni, repetitivni in stereotipni vzorci vedenja, interesov in aktivnosti, ki se kažejo 
na najmanj enega od naslednjih načinov:  
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- preokupiranost z enim ali več stereotipnimi interesi, ki je abnormna zaradi intenzitete ali 
usmerjenosti; 
- nefleksibilno vztrajanje na specifičnih, nefunkcionalnih rutinah in ritualih; 
- stereotipni in repetitivni motorični manirizmi (npr. zvijanje prstov ali dlani, hoja po 
prstih, nenavadni načini hoje) (d) trajna preokupiranost z deli predmetov (prav tam). 
Avtistično motnjo lahko diagnosticiramo, če je skupno šest (ali več) simptomov pod (1), (2) in 
(3), in to najmanj dva pod (1), ter po eden pod (2) oz. (3) (Dobnik Renko 2009, str. 2‒7). 
Dodaten pogoj za diagnozo je tudi: 
(4) Razvojni zaostanek ali neobičajno funkcioniranje na vsaj enem od naslednjih področij 
(pred 3. letom starosti): 
- na področju socialnih interakcij; 
- pri uporabi jezika kot sredstva socialne komunikacije; 
- na področju simbolične ali imaginativne igre (Dobnik Renko 2009, str. 2-7). 
2.3.2 Rettova motnja 
Rettovo motnjo najdemo le pri ženskem spolu. Zanjo je značilna karakteristična upočasnjena 
rast glave, izguba predhodno že razvitih veščin gibanja rok, govornih sposobnosti, napredujoče 
motnje hoje ali gibov trupa (Dobnik Renko 2009, str. 4). V predšolskem obdobju imajo ti otroci 
težave s socialnimi interakcijami, a so te običajno prehodne narave. Pri Rettovi motnji gre 
vedno tudi za duševno manjrazvitost, pogostejši so tudi epileptični napadi (prav tam). 
2.3.3 Dezintegrativna motnja v otroštvu 
Je zelo redka motnja, ki se kaže v delni ali popolni izgubi že razvitih možnosti na področju 
jezika, socialnih zmožnosti, igre in motoričnih spretnosti (Dobnik Renko, str. 4). Po 2. in pred 
10. letom starosti se pojavi upad že usvojenih veščin na najmanj dveh od naštetih področij: 
jezikovno razumevanje in izražanje, socialne veščine ali adaptivno vedenje, igra ali motorične 
veščine (prav tam).  
2.3.4 Aspergerjeva motnja 
Pri Aspergerjevi motnji gre za socialno nespretnost ter vzorec omejenega, ponavljajočega se 
vedenja (Dobnik Renko 2009, str. 4). Razvoj govora običajno ni upočasnjen. Intakten je tudi 
kognitivni razvoj. Simptomi te motnje so enaki kot pri avtistični motnji, težav s komunikacijo 
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pa praviloma ni. Simptomi Aspergerjeve motnje se običajno pojavijo nekoliko kasneje, lahko 
šele v šolski dobi (prav tam).  
Ostale pervazivne razvojne motnje so (Dobnik Renko, str. 4–5): 
- selektivni mutizem, kjer ima otrok v nekaterih socialnih situacijah primerne veščine 
komunikacije in socialne interakcije niso globlje prizadete; 
- motnja jezikovnega izražanja in mešana motnja jezikovnega izražanja in razumevanja, 
kjer gre za motnjo, ki ni povezana s kvalitativno prizadetostjo socialnih interakcij ali s 
stereotipnim in repetitivnim modelom vedenja; 
- duševna manjrazvitost (kadar gre za težje duševno manj razvitega otroka, se je težko 
odločiti o upravičenosti dodatne diagnoze avtizma. Dodatna diagnoza avtistične motnje 
se postavi, kadar obstajajo kvalitativni deficiti socialnih in komunikacijskih veščin oz. 
specifične vedenjske posebnosti, značilne za avtistično motnjo); 
- gluhost v zelo zgodnjem obdobju mnogi pripisujejo neodzivnost avtističnega otroka tudi 
možnosti senzoričnih motenj, na primer gluhosti (avtistični otrok je sicer lahko tudi gluh, 
a je verjetnost relativno majhna); 
- reaktivne motnje socialnega stika ‒ zaradi hude emocionalne depriviranosti je lahko 
moteno otrokovo socialno delovanje, pojavi se zaostanek v razvoju govora, vzorci 
stereotipnega vedenja. Če te otroke vključimo v normalno socialno okolje, primanjkljaje 
hitro kompenzirajo; 
- zgodnja epilepsija ‒ pri 33 % otrok s pervazivnimi razvojnimi motnjami se do 
adolescence pojavi epilepsija); 
- zgodnja shizofrenija (podobni so vzorci nenavadnega vedenja in komuniciranja ter 
socialnega umika; pri otrocih s shizofrenijo je za razliko od avtizma zgodnji razvoj pred 
začetkom bolezni relativno normalen, težav z razumevanjem govora praviloma ni) (prav 
tam). 
Dobnik Renko (2009) opozarja, da je namen celotnega diagnostičnega postopka v potrditvi 
oziroma zavrnitvi diagnoze avtizma, iskanju vzrokov, oceni otrokovih močnih in šibkih 
področij ter z njimi povezanih razvojnih težavah, oceni potreb družine in ugotovitvi možnosti 
za zadovoljevanje teh potreb. V ta namen ni pomembna samo diagnoza s strani medicine, 
ampak tudi natančna psihodiagnostična ocena. Ta je zelo zahtevna zaradi otrokovih težav na 
socialnem področju, motenj v komunikaciji in slabših verbalnih sposobnostih (prav tam, str. 
10). Del psihološke diagnostične ocene je lahko: psihološko testiranje v ožjem pomenu besede 
(testiranje inteligentnosti) ali ocenjevanje drugih funkcij, ki jih lahko opravi psiholog (ocena 
43 
 
sposobnosti adaptacije, ocena izobrazbenih potencialov, preizkus govora, ocena družine, ocena 
vedenja), ali nevropsihološko ocenjevanje (ocena pozornosti, spomina ipd.) (Dobnik Renko 
2009). »Tako naj bi diagnostični postopek poleg diagnostike avtizma vključeval tudi oceno 
celotnega razvoja in naj bi potekal na dveh nivojih. Prvi nivo naj bi bil pomemben za odkrivanje 
rizičnih otrok. Absolutne indikacije za nadaljnje preiskave (slušne, nivo svinca v krvi) in 
presejalne teste za avtizem naj bi bile: odsotnost čebljanja do prvega leta, odsotnost kazanja s 
prstom ali drugih gest (npr. mahanje) ob prvem letu, odsotnost posamezne besede do 16. 
meseca ali spontane dvobesedne fraze do drugega leta starosti ter vsaka izguba že pridobljene 
veščine npr. govora pri kateri koli starosti (t. i. regresija)« (Macedoni – Lukšič 2006, str. 120). 
V primeru, da rezultati na omenjenih preiskavah odstopajo od normalnih vrednosti, naj bi bil 
otrok napoten na drugi nivo diagnostične obravnave. Tam naj bi bile opravljene razširjene 
nevrološke in druge medicinske preiskave ter uporabljeni specifični inštrumenti na osnovi 
intervjuja in opazovanja (prav tam). V drugi fazi pa se opravi poglobljeni psihološki pregled 
otroka, ki je na prvem pregledu odstopal od značilnega razvoja ostalih otrok v populaciji 
(Dobnik Renko 2009, str. 16). V nadaljevanju se opravi intervju o otrokovi zgodovini 
(neonatalni in razvojni), oceni otrokove vedenjske značilnosti in socialne interakcije, 
diagnosticira njegove kognitivne sposobnosti, učni stil, govor in opredeli otrokovo socialno 
mrežo (družina, šola, širša skupnost) (prav tam, str. 16). Tudi Jurišić (2006) meni, da je 
psihološka ocena otrokovega kognitivnega razvoja zelo pomembna, ker omogoča interpretacijo 
vseh drugih značilnosti, ki jih opazujemo pri avtističnem otroku. Omogoča odločitve o učnih 
strategijah in ciljih, ki so lahko neprimerne, če jih zastavimo previsoko ali podcenjujoče (prav 
tam, str. 176). 
2.4 KARAKTERISTIKE OSEB Z AVTIZMOM 
Leta 1996 je Wing (v Brecelj Kobe 1994) osnovala idejo o motnjah avtističnega spektra. Po 
njeni opredelitvi so si otroci z avtizmom tako različni, kot so si zdravi ljudje med seboj. Pri vseh 
avtističnih otrocih pa se pojavljajo podobne težave. Te so znane kot trojica primanjkljajev, in 
sicer: težave s (socialno) komunikacijo, težave s socialno interakcijo, ponavljajoče vedenje in 
pomanjkanje domišljije (prav tam, str. 11). 
2.4.1 Težave pri vzpostavljanju in vzdrževanju kakovostnih socialnih interakcij 
Avtistični otroci se vedejo, kot da jih stik z ljudmi ne zanima (Jurišić 1992). Dajejo vtis 
samozadostnosti in nezanimanja za ljudi in okolico. Kot dojenčki ne dvigujejo rok, ko se jim 
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kdo približa, da bi jih dvignil. Ko odraščajo, se ljudem izogibajo, bežijo od njih, se ne odzovejo 
na svoje ime, odklanjajo telesni stik, ne vzpostavijo očesnega stika. Ostalim otrokom se pri igri 
pridružijo samo ob pomoči odrasle osebe, sicer se igrajo sami (prav tam, str. 19).  
Otroci z avtizmom tudi ne razvijejo združene pozornosti (Jurišić 2004). Združena pozornost je 
zgodnji vedenjski vzorec, ki ga uvrščamo na področje komunikacije in socializacije – dve osebi 
hkrati usmerjata svojo pozornost na isti dogodek ali predmet. Združena pozornost ima lahko 
različne oblike: očesni stik, izmenjava pogleda in običajnih kretenj. Ima tudi določen namen, in 
sicer druženje, socialni stik ob nekem predmetu ali dogodku v okolju. Združena pozornost 
poteka najprej med otrokom in starši (vzgojitelji, pomembnimi odraslimi osebami) in pozneje 
med vrstniki. Za otroke z avtizmom je značilna odsotnost zanimanja za tovrstno druženje in 
izmenjavo oziroma je zelo zmanjšana motivacija za tak stik. Primanjkljaj v razvoju združene 
pozornosti je ena od značilnosti avtizma, ki jo lahko opazimo že zelo zgodaj v otroštvu (prav 
tam, str. 5‒6). 
Če vemo, da se ti otroci niso sposobni vživeti v mentalna stanja drugih ljudi, iz tega prav tako 
sledi, da se niso sposobni vživeti v njihova čustva (Siegel 1996; Dobnik Renko 2009, str. 20). 
Zato čustvenih stanj drugih ljudi ne prepoznavajo, pa tudi sami so čustveno slabše ekspresivni. 
Sposobni so izražati osnovna čustva, vendar ne vedno v pravilni povezavi z okoliščinami. 
Emocionalno doživljanje spremlja medla ekspresija. Pogosto slabo nadzirajo izražanje čustev. 
Strokovnjaki so preučevali sposobnost prepoznavanja in razumevanja čustev drugih ljudi pri 
avtističnih otrocih. Otroci so presojali, katera slika oz. fotografija sodi k ustrezni osebi na 
posnetku glede na kretnje, vokalizacijo in vsebino štirih čustvenih stanj. Izkazalo se je, da imajo 
avtistični otroci v primerjavi z duševno prizadetimi in normalnimi otroci istih razvojnih stopenj 
več težav pri presoji, prepoznavanju in razumevanju čustev drugih (prav tam). Snow s 
sodelavci (1987 v Jurišić 1992) je ugotovil, da imajo ti otroci oškodovano tudi naravno 
sposobnost izražanja lastnih čustev. V primerjavi s kontrolno skupino duševno prizadetih 
neavtističnih otrok, so avtistični otroci redkeje izražali pozitivna čustva (nasmeh, smehljanje). 
Čustva, ki so jih izrazili, niso bila neustrezna glede na situacijo, največkrat pa niso bila 
namenjena drugim, ampak njim samim (prav tam, str. 19). Kljub vsemu avtističen otrok čuti, še 
posebej je čustveno navezan na mater, tako kot vsak drugi otrok (Nikolić 1992). Večina 
avtistov vzpostavi dober stik tudi s terapevtom, če mu ta posveti dovolj časa in ljubezni.  
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2.4.2 Težave pri vzpostavljanju in vzdrževanju kakovostnega komuniciranja  
Že Kanner je leta 1943 (v Jurišić 1992, str. 22) v svojem opisu avtističnih otrok izpostavil 
govorne in jezikovne posebnosti. Te so:  
- mutizem; 
- konkretnost (nezmožnost uporabe sinonimov); 
- eholalija (besede ali fraze, ki so namenjene njemu samemu, ponavlja; včasih zaporedoma 
ponavlja fraze, ki jih je slišal); 
- zamenjava zaimkov (otrok sebe poimenuje z imenom, zaimkom »ti«, »ta« ali »on«); 
- nezmožnost uporabe govora v komunikativne namene (svoje potrebe izraža tako, da vodi 
roko odraslega); 
- disprosodija (govor je moten v hitrosti, ritmu in intonaciji) (prav tam).  
Fielding (1996) v svojem članku zapiše, da je veliko strokovnjakov mnenja, da so težave v 
komunikaciji primarna motnja oseb z avtizmom, ostali vedenjski problemi pa so sekundarnega 
pomena. Sprva so številni strokovnjaki verjeli, da gre pri avtizmu za jezikovno motnjo, saj se 
pri mnogih otrocih govor ni razvil ali pa se je pojavil v deviantni obliki in kasneje, kot je 
običajno (Milačić 2006). Vendar pa so kmalu ugotovili, da veliko število oseb z avtističnimi 
motnjami odlično govori, kljub temu pa se obnašajo na način, ki ga pripisujemo avtizmu (prav 
tam, str. 40). 
Ker se otroci v zgodnjem otroštvu razvijajo različno hitro, kar velja tudi za govor, težko 
prepoznamo znake avtizma na področju komunikacije že tako zgodaj – v prvih dveh letih 
življenja (Marinšek in Tušak 2007, str. 190). Znaki, ki bi lahko kazali na motnjo avtističnega 
spektra v 1. letu starosti, niso zanesljivi simptomi, vendar je pomembno, da jih opazujemo. Ni 
še povsem jasno, ali je v tako zgodnji življenjski dobi mogoče razbrati vedenje, ki je značilno 
izključno za avtizem. Nekateri otroci, ki jim kasneje postavijo diagnozo avtizma, se naučijo 
prvih besed že pred prvim letom, nekateri pa v tem času sploh ne spregovorijo. Lahko se 
naučijo le nekaj osnovnih besed in pozneje ne napredujejo več v učenju ali pa celo tudi teh že 
naučenih besed ne izgovorijo več. Pri 2. ali 3. letih pa lahko opazimo že bolj specifične 
simptome (Dobnik Renko 2009, str. 18; Marinšek in Tušak 2007, str. 190). 
Pri mnogih avtističnih otrocih je govorni zaostanek večleten, govor se začne razvijati šele okoli 
petega leta, pri nekaterih pa se govor sploh ne razvije (Dobnik Renko 2009). Nekateri avtistični 
otroci se lahko naučijo zelo dobro brati (hiperleksija). Sposobni so lahko glasnega branja z 
odlično fonologijo, če pa bi morali povedati pomen zgodbe, bi bili neuspešni. Normalno 
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inteligentni otroci z avtizmom imajo lahko bogat besednjak in obvladajo slovnična pravila, a je 
njihov jezik podoben jeziku, ki se ga nauči tujec. V govoru težko modulirajo intonacijo, višino 
in hitrost govora (prav tam, str. 17).  
Razlika v komunikaciji avtističnih in ostalih otrok je vidna že v zgodnjem otroštvu. Večji del 
avtističnih otrok (od 28 % do 61 % ) ne razvije govora, prav tako tudi ne razvijejo spontanih 
kretenj ali drugačnih oblik neverbalne komunikacije (Dobnik Renko 2009, str. 18). Otroci z 
avtizmom, ki razvijejo govor in imajo višji IQ, kažejo vztrajanje v enakosti, vztrajanje v 
mišljenju z obsedenostjo z določenimi temami. Kanner (1972 v Siegel 1996) je v svoji študiji 
opisal starejše ljudi z avtizmom, ki so nenehno osredotočeni na določena interesna področja in 
jim to omogoča vsaj neko vrsto komunikacije in vključitev v skupino vrstnikov z enakimi 
interesi (prav tam).  
Pri otrocih z avtizmom je torej poleg verbalne okrnjena tudi neverbalna komunikacija. Mundy 
idr. (1986, str. 657) v članku ugotovijo, da je bil pri otrocih, ki so jim diagnosticirali motnje 
avtističnega spektra, pomemben pokazatelj primanjkljaj pri razvoju neverbalnih 
komunikacijskih sposobnosti. Pravijo tudi, da so raziskave na tem področju pokazale, da lahko 
otrok z avtizmom uporablja prvine neverbalne komunikacije kot prošnjo ali zahtevo po nekem 
predmetu ali dejavnosti, ne uporablja pa jih z namenom, da bi nekoga drugega opozoril oz. 
usmeril njegovo pozornost na ta predmet in njegove lastnosti. Prav tako avtistični otroci, ki 
govorijo, ne znajo uporabljati neverbalne komunikacije na tak način, da bi z mimiko ali gestami 
podprli svoj govor. Ta primanjkljaj je viden že v prvem letu otrokovega življenja, ko 
komunikacija z materjo ali drugo osebo poteka na neverbalen način, saj govor še ni razvit 
(Dobnik Renko 2009). Kaže se v odsotnosti socialnega nasmeha, deficitu ustrezne mimike 
obraza, šibki pozornosti, deficitarnosti v socialnih interakcijah (indiferentnost do ljudi, 
preferenca k samosti), v nevzpostavljanju očesnega stika, odsotnosti ustreznih gest, odsotnosti 
izražanja čustev, v redkejšem gledanju drugih ljudi. V drugem letu, ko se otrok sporazumeva že 
s pomočjo govora, se stanje na področju neverbalne komunikacije pri otrocih z MAS ne 
izboljša. Otroci redko kažejo s prstom, se ne smejejo v situacijah, ki k temu spodbujajo, še 
vedno ne vzpostavljajo očesnega stika (prav tam, str. 14‒15). 
Whitaker (2011) omenja tudi težave v razumevanju komunikacije drugih. Nekateri otroci z 
MAS se šele po dolgem času naučijo, da imajo stvari imena. Imajo tudi težave pri globljem 
razumevanju posameznih besed in stavkov, da bi lahko dojeli namen in občutke govorca (prav 
tam, str. 11). 
47 
 
2.4.3 Težave pri fleksibilnosti mišljenja in domišljije 
Tako kot pri prvih dveh vrstah težav, se motnje fleksibilnosti v mišljenju in domišljiji kažejo v 
različnih oblikah in v različnem obsegu prizadenejo otrokovo (in družinsko) vsakdanje 
življenje (Whitaker 2011). Najhitreje se to vidi v vzorcih igre, ki so precej omejeni. Otrok se 
osredotoči le na eno določeno značilnost igrače ali na zbiranje in različne postavitve predmetov 
(prav tam). Avtistični otroci kažejo nenavadno močno navezanost na predmete ali pa jih 
predmeti fascinirajo (Jurišić 2004, str. 6). Če mu tak priljubljen predmet vzamemo, otrok 
reagira z napadom besa. »Čeprav se ti predmeti navadno razlikujejo po materialu in obliki od 
igrač zdravih otrok, obstajajo določene podobnosti v načinu uporabe teh predmetov, vendar pa 
je intenzivnost pri avtističnih otrocih neprimerno večja, manipulacija z njimi pa zelo pogosto 
pod nivojem njihove razvojne stopnje« (Jurišić 1992, str. 26). Za igro avtističnih otrok je 
značilna ponavljajoča in stereotipna manipulacija s predmeti, njihova nefunkcionalna uporaba 
in odsotnost simbolne igre (prav tam, str. 26). Najbolj opazna razlika je v sposobnosti 
sodelovanja v skupinskih igrah, ki zahtevajo vzajemno komunikacijo in sodelovanje. Otrok se 
ne zaveda, da njegovo vedenje ni primerno. Ni zmožen obvladovati svojega ravnanja ali 
položajev, v katerih se znajde, zato jih pogosto rešuje z agresivnostjo (prav tam). Najbolj 
negativna oblika agresivnega vedenja pa je avtoagresija (Jurišić 1992, str. 26). Otrok se udarja, 
grize, ščipa in najverjetneje ne občuti bolečin. Agresija je neprimerno, velikokrat učinkovito 
sredstvo, s pomočjo katerega otrok pride do zaželenega cilja s pomočjo izsiljevanja okolja, ki 
ga pri tem pogosto nezavedno podpira. Otrok želi z agresivnim obnašanjem priti do nečesa, kar 
mu je z drugimi sredstvi nedostopno. Da lahko starši umirijo agresijo, zadovoljijo otrokove 
zahteve, s tem pa se začaran krog zapira. Agresija postaja vse močnejša in velikokrat sama sebi 
razlog (prav tam).  
»Težave s fleksibilnostjo mišljenja se kažejo tudi v rutinah, ritualih in odporu do sprememb« 
(Whitaker 2011, str. 13). Enako je ugotavljal tudi Kanner (v Jurišić 1992). Poleg navajenosti na 
rutino je v svojih opisih avtističnih otrok opozoril na ponavljajoče se vedenjske vzorce in na 
pomembnost vrstnega reda dnevnih aktivnosti. Če pride do sprememb v dnevnem razporedu 
aktivnosti, lahko to pri avtističnem otroku povzroči paničen strah, ki se odraža v napadih besa. 
Vztrajanje v vedno istem zaporedju dogodkov ali ponavljanje enakih gibov, obsedenost z 
določenim redom, je zahteven vedenjski problem, ki lahko narekuje ritem celotni družini z 
avtističnim otrokom. Ta lastnost je velika ovira tudi pri pedagoškem delu. Odraža se lahko pri 
odporu do kakršne koli nove aktivnosti ali učenju česa novega (prav tam, str. 28). Stereotipni 
gibi, ki so skoraj vedno prisotni, so zelo raznovrstni (Veličković Perat 1994). Najznačilnejši so: 
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zibanje telesa, zlasti pred spanjem, zvijanje in stiskanje rok ob večjih psihičnih napetostih, 
cepetanje z nogami ali ritmično prestopanje z ene noge na drugo, tleskanje z rokami. Pogosto se 
tudi vrtijo na mestu ali tekajo v krogu. Nekateri menijo, da so ta stereotipna gibanja v bistvu 
samostimulacija (prav tam, str. 26). 
Whitaker (2011) opozarja, da je še kar nekaj drugih področij, na katerih imajo otroci z MAS 
težave, a jih ni nujno upoštevati pri diagnosticiranju, lahko pa vplivajo na težavno vedenje. 
Obstaja precej močna povezava med avtizmom in učnimi težavami. Narejenih je bilo tudi nekaj 
testiranj inteligentnosti avtističnih otrok, ki kažejo, da ima približno 60 % otrok z MAS IQ < 50, 
20 % med 50 in 70 (blažje duševno manj razviti), le 20 % pa ima IQ več kot 70 (Goodman 1972 
in Wolfberg 1999 v Marinšek in Tušak 2007, str. 192). Razpon intelektualnih sposobnosti sega 
od duševne manj razvitosti do normalne inteligentnosti. Dobnik Renko (2009) opozarja, da je 
testiranje inteligentnosti avtističnih otrok s standardnimi testi zelo težavno zaradi otrokovih 
specifičnih deficitov. Psiholog, ki vodi testiranje, se sooča z naslednjimi težavami: 
pomanjkanje motivacije za sodelovanje, kratkotrajna pozornost, nerazumevanje vprašanj, 
nenavadno izražanje ... Vse to vpliva na rezultate testa. Pri interpretaciji ni poudarek na 
količniku inteligentnosti, ampak na razvitosti posameznih sposobnosti (npr. govora, 
sposobnosti komuniciranja, socialnih veščin ...) (prav tam, str. 17). Intelektualne sposobnosti 
avtističnih otrok lahko na posameznih področjih odstopajo od splošnega nivoja sposobnosti, pri 
nekaterih avtističnih otrocih pa se na določenih izoliranih področjih kažejo celo nadpovprečne 
mentalne sposobnosti. Goodman (v Jurišić 1992) je leta 1972 predlagal termin »avtist-savant«, 
ki označuje avtistične otroke z »otočki« normalne ali nadpovprečne inteligentnosti. Ti »otočki« 
inteligentnosti so navadno: zelo dober mehanični spomin, numerične in glasbene sposobnosti 
(prav tam, str. 30). Bujas-Petković (v Nikolič 1992) imenuje te posebne sposobnosti avtističnih 
otrok talenti. Osebe, ki imajo izrazito sposobnost oziroma talent, poimenuje z izrazom 
»idiot-savant«. To je francoski izraz, ki pomeni učeni idiot. Beseda savant prihaja iz 
francoskega jezika in pomeni »pameten« (Nikolić 1992, str. 61). Avtistična oseba ima lahko 
različne talente: glasbenega, likovnega, matematičnega, izredno dober spomin (iz spomina 
lahko prikliče podrobnosti iz življenja, kot na primer številko registrske tablice avtomobila, ki 
ga je videla pred leti) (prav tam, str. 62). 
2.5 RAZŠIRJENOST MAS 
Macedoni-Lukšič (2006, str. 115) omenja, da se je v zadnjih 20-ih letih pojav avtističnih motenj 
zelo povečal. Glede na epidemiološke študije je pogostost 1–1,6 na 1.000 otrok za avtizem in 
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3–4 na 1.000 otrok za MAS. Na leto se opaža 4-odstotna rast. Macedoni-Lukšič (2006) omenja 
več različnih dejavnikov za povečanje števila diagnosticiranih otrok: 
- v zadnjem času se namesto o avtizmu govori o motnjah avtističnega spektra (kar 
pomeni, da so v ta pojem zajete tudi vse blažje oblike avtizma); 
- v zadnjih desetletjih je prišlo tudi do sprememb na področju diagnostičnih meril, saj 
je opredelitev teh širša in je zato število avtistov večje; 
- širi se znanje o avtizmu; 
- večja je tudi medijska pozornost (prav tam115‒116).  
Ta ista avtorica omenja, da v Sloveniji težko govorimo o natančni oceni pogostosti, saj je veliko 
oseb z avtističnimi motnjami nediagnosticiranih (Macedoni-Lukšič 2006, str. 116). Ker pa se 
pojavnost bistveno ne razlikuje med različnimi geografskimi in socialnimi okolji, lahko 
rečemo, da je pri nas podobno kot v drugih deželah, in sicer 400 do 500 otrok avtističnih otrok 
(do 18. leta) in 1.200 do 1.500 otrok s MAS (prav tam). Statistika v deželah z dobro diagnostiko 
navaja podatek, da je na 10.000 zdravih otrok tri do pet avtističnih (Dobnik Renko 2009, str. 9). 
Jurišić (1992) navaja, da je težava tudi v metodoloških in terminoloških pomanjkljivostih ter 
nejasnostih na tem področju. Ravno zaradi tega se rezultati diagnosticiranih avtistov 
razlikujejo, in sicer od 2 do 16 avtističnih otrok na 10.000 zdravih. Poleg tega avtorica omenja 
tudi problem, ki je vezan na starost, in sicer po sedmem letu se določeni simptomi ublažijo, kar 
je deloma posledica obravnave, deloma pa maturacije oz. biološkega zorenja organizma. Zato 
tudi večina avtorjev vztraja na diagnosticiranju pri 30. mesecih starosti (Jurišić 1992, str. 41). 
Tu se sprašujem, ali lahko nižja starost predstavlja težavo, v smislu, da so vzrok za določeno 
vedenje ostali razvojni zaostanki? To lahko v tem primeru pripelje do prehitro postavljene 
diagnoze. Težavo vidim tudi pri vzpostavitvi stika s tako majhnimi otroki v postopku 
diagnosticiranja. Ko so bili namreč v raziskavo vključeni 6- in 7-letni otroci, so bili rezultati 
prevalence avtističnih otrok nižji (Jurišić 1992, str. 41).  
Otroški avtizem je po MKB 10 in DSM IV približno tri do štirikrat pogostejši pri dečkih kot pri 
deklicah (Dobnik Renko 2009, str. 9) – 75 % do 80 % otrok s pervazivnimi razvojnimi 
motnjami je dečkov (razen pri Rettovem sindromu) (prav tam).  
Leta 2000 smo v Sloveniji sprejeli Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, kamor 
spadajo tudi otroci z MAS (ZUOPP 2000). Predvidevam, da je s tega vidika danes lažje beležiti 
število diagnosticiranih otrok.  
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2.6 VZROKI ZA MAS 
Etiologije oziroma vzrokov za nastanek MAS še ne poznamo dobro (Brecelj Kobe 1994, str. 
133; Macedoni-Lukšič 2006, str. 313; Veličković Perat 1994, str. 27). Vse bolj pa se piše v prid 
domnevi, da je avtizem organska motnja (prav tam). Vsekakor pa lahko rečemo, da je bila z 
raziskavami ovržena prvotna predpostavka, da so za avtizem krivi starši, še posebno čustveno 
hladna in neodzivna mati (Brecelj Kobe 1994, str. 10). Prve predpostavke so torej temeljile na 
psihosocialnih vzrokih, v zadnjih letih pa so se preusmerili na iskanje bioloških vzrokov 
(Remschmidt 2009 v Koroman 2014, str. 15). Danes se v literaturi srečamo z opredelitvijo, da 
je avtistična motnja posledica kombinacije genetskih, nevroloških in okoljskih dejavnikov 
(Dobnik Renko 2009, str. 6; Jurišič 1992, str. 46; Veličković Perat 1994, str. 27). Poudariti je 
potrebno še, da rezultati imunskih raziskav nakazujejo veliko heterogenost znotraj celotne 
skupine MAS, zato nekateri avtorji (Ashwood, Wills S in van de Water 2006 v Kobal 2009, str. 
42) domnevajo, da imajo različne kategorije otrok z MAS različno in specifično etiologijo. 
2.6.1 Genetski dejavniki 
Dednost avtizma potrjujejo tudi posamezne študije družin z avtističnimi otroki (Veličković 
Perat 1994, str. 27). V družinah z enim avtističnim otrokom je verjetnost, da bo tudi naslednji 
otrok z MAS 8,6% pri tem to za dečka velja v 7 %, za deklico pa v 14,5 % (prav tam). Še večji 
delež sočasne prizadetosti so ugotovili pri enojajčnih dvojčkih. Kadar je eden izmed enojajčnih 
dvojčkov avtističen, je v 64 % primerov avtističen tudi drugi. Pri dvojajčnih dvojčkih ta 
odstotek pade na 9 % (Žagar 2012, st. 96). Če povežemo MAS ter kromosomske nepravilnosti 
pri otrocih, ki kažejo tudi znake avtističnega vedenja, se genetski dejavnik izkaže za še 
pomembnejšega pri nastanku avtističnega vedenja (Veličković Perat 1994, str. 27). Genetski 
dejavniki se navajajo kot dominantni, vendar vedno bolj v povezavi z okoljem (Patterson 
2009). Motnja se hitreje manifestira pri otrocih s preddispozicijo avtizma. Raziskave so 
pokazale, da so mnogi otroci, pri katerih se razvije MAS, podedovali poškodovane gene od 
svojih staršev (prav tam, str. 11). To pomeni, da ti geni ne "naročajo" telesu, kako naj čim bolje 
nevtralizira in iz telesa izloči strupe (npr. kemične snovi – aluminij, živo srebro, svinec) in 
toksične snovi (bakterije, glivice ...). Danes smo poleg tega zelo izpostavljeni onesnaženi vodi 
(klor, pesticidi, odpadki kemičnih industrij), hrani (pesticidi iz zemlje, konzervansi, umetna 
barvila ...) in zraku (izpušni plini). Nakopičene snovi v telesu lahko dosežejo raven, ko začnejo 
posegati v normalen celični razvoj. Zaradi globalnega onesnaževanja je bolezni, ki so posledica 
motenj v delovanju celic, vse več. Pojavljajo se »nove« bolezni, kot je npr. rak, pa tudi avtizem. 
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S pomočjo laboratorijskih raziskav je mogoče ugotoviti, ali se je otrokovo telo sposobno 
razstrupiti (prav tam, str. 11‒12).  
K genetskim dejavnikom lahko štejemo tudi prirojene motnje metabolizma (Veličković Perat 
1994, str. 27). V nekaterih primerih se otrok rodi brez znakov okvare, ker mehanizmi v telesu 
zmorejo popolno ali vsaj delno kompenzirati motnjo. Po rojstvu pa pomanjkljiv presnovni 
sistem pri zahtevnejšem načinu prehranjevanja slej ko prej ne more več premostiti encimske 
okvare, ki posredno postopoma »kvari« možgane (prav tam, str. 27‒28). To se po navadi zgodi 
po drugem ali tretjem letu starosti (Dobnik Renko 2009, str. 7). Na tem mestu lahko omenimo 
tudi povečano prepustnost črevesja (Patterson 2009). Živila, ki jih telo ne more prebaviti, 
dražijo notranjost črevesja in povzročajo vnetja, kar še dodatno poruši ravnovesje bakterij v 
črevesju. Tako se oslabi imunski sistem, poleg tega pa se le delno prebavljena hrana, ki zmore 
preiti skozi črevesno steno, lahko vsrka v kri in se z njo kot neprimerna hrana prenese do celic, 
kjer lahko povzroči okvaro. Še posebej ogrožena sta osrednji živčni sistem (možgani) in 
periferni živčni sistem (Patterson 2009, str. 13‒14). Ena temeljnih težav pri ljudeh z MAS je, da 
ne morejo v celoti vsrkati potrebnih hranljivih snovi iz prehrane. To se kaže kot nezmožnost 
vsrkavanja potrebnih hranil ali kot vsrkavanje neželenih toksinov, delno predelanih beljakovin, 
predvsem iz pšenice (gluten) in mlečnih izdelkov (kazein) (prav tam). V primerih 
preobčutljivosti na gluten in/ali kazein se spremeni stena tankega črevesa, kar pospeši 
vsrkavanje delno predelanih beljakovin. Tudi bakterije imajo škodljiv vpliv na notranjo 
črevesno oblogo, ker povzročajo vnetje (avtistični kolitis) z driskami (Patterson 2009, str. 
13−14). Vse to onemogoča vsrkavanje hranil in obenem omogoča prehajanje potencialno 
škodljivih kemičnih snovi skozi črevesno steno (sindrom povečane prepustnosti črevesja). 
Nastopi resno pomanjkanje hranil ter pojavijo se bakterijski in glivični strupeni izločki v 
otrokovem krvnem obtoku. Vsak od teh strupenih izvlečkov snovi lahko zavre normalno 
celično delovanje – predvsem v razvijajočih se možganih (prav tam). 
2.6.2 Nevrološki vzroki:  
Prve raziskave, ki so pomagale ovreči psihogeno orientirane teorije, so bile prav nevrološke 
raziskave (Jurišić 1992, str. 49). Obstajajo številne raziskave (Ehles in Gillberg 1993 v Attwood 
2007, str. 124, Coleman 1979, DeLong 1978, Golden 1987 Ornitz 1983, v Jurišić 1992), ki 
vzroke za nastanek avtizma vidijo v abnormalnem delovanju centralnega živčnega sistema. 
Njegovo delovanje namreč vpliva na jezikovne in kognitivne motnje ter motnje v socialnem 
razvoju, ki so značilne za otroke z MAS (Attwood 2007). Do napak v delovanju možganov 
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prihaja v sprednjem delu, v frontalni reži in pa v predelu senc (McKelvey 1995, Fletcher 1995 v 
Attwood 2007, str. 123). Tovrstne rezultate so potrdile raziskave s pomočjo nevropsiholoških 
testov in slikanja možganov. Fein in sodelavci (1984 v Koroman 2014) pojavnost MAS 
povezujejo s funkcionalnimi poškodbami leve možganske hemisfere, z abnormalnimi procesi 
možganskega dozorevanja in okrnjeno predelavo senzornih dražljajev in informacij. Williams 
(1980 v Veličković Perat 1994, st. 28) omenja tudi morfološke spremembe v možganih. 
Ugotovljeno je bilo namreč, da so možgani avtističnih oseb 100 do 200 g lažji kot sicer. 
Nevronov sicer ni bilo manj, bili pa so manjši in dendriti manj razvejani. Pomembno je bilo tudi 
manjše število »Purkinjevih celic« (prav tam). Glede na to dejstvo so avtorji (Williams 1980, 
Bertihier 1990, Piven 1990, Barkovich 1987 v Veličković Perat 1994, st. 27‒28) sklepali, da je 
avtizem sindrom možganskih poškodb. Nikolić (2000) dodaja, da se večina strokovnjakov 
strinja, da obstaja množica dejavnikov, ki poškodujejo centralni živčni sistem in povzročijo za 
MAS značilne simptome. Navaja tudi, da 30 % otrok z MAS v puberteti doživi epileptični 
napad ter s tem dokazuje, da gre za funkcionalno in organsko poškodbo možganov.  
2.6.3 Dejavniki iz okolja 
Sem lahko prištevamo okužbe, biokemične faktorje ter težave v nosečnosti ali ob porodu.  
- Okužbe pred in po rojstvu v visokem odstotku povzročajo možganske okvare s 
posledično umsko manjrazvitostjo (Veličković Perat 1994). Rezultati raziskav kažejo 
enako vzročno povezanost tudi pri avtizmu (prav tam, str. 28). Večina oseb z avtizmom 
(70 % do 80 %) ima tudi umski zaostanek (Macedoni-Lukšič 2006, str. 118). 
Možganska okvara je navadno posledica neposrednega toksičnega učinka vnetja 
(encefalitis), lahko pa nastane tudi zaradi spremenjenih pritiskov v lobanji. V literaturi 
so največkrat omenjeni virusi citomegalovirus, herpes, rubela in HIV (Veličković Perat 
1994, str. 28). Macedoni-Lukšič (2011) omenja kot najpomembnejši dejavnik tveganja 
za MAS virus rdečk (prav tam, str. 312). 
 
- Biokemični faktorji: Težke kovine, kot so aluminij, živo srebro, svinec, kadmij, srebro, 
nikelj ipd. so v našem telesu lahko strupene, toksične (Patterson 2009). Te kovine so 
sicer v našem okolju že od nekdaj, vendar ne v tako visokih koncentracijah. Proizvodnja 
kemikalij, industrijski procesi z odplakami v naravno okolje, onesnaževanje ozračja, 
farmacevtska industrija in drugi onesnaževalci okolja naredijo svoje. Pri patologiji 
avtizma sta še posebej pomembna aluminij in živo srebro. Prevelika izpostavljenost in 
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pa genska preddispozicija sta kombinaciji, ki pogosto povzročita avtizem (prav tam, str. 
14‒15). Podobno ugotavlja Selakovič (2001 v Pašić 2005, str. 21), ki pravi, da so 
raziskave pokazale, da imajo nekateri otroci z avtizmom in sorodnimi motnjami 
biokemične in imunološke probleme. Pri osebah z avtizmom je ugotovljena višja 
prisotnost težkih kovin v telesu. Po navadi so to: živo srebro, svinec, aluminij. Te težke 
kovine lahko povzročijo spremembe v vedenju, negativno delujejo na možgane in 
živčni sistem. Patterson (2009, str. 14) in Dobik Renko (2009, str. 7) omenjata tudi 
cepiva, predvsem proti ošpicam, mumpsu in rdečkam (OMR), ki vsebujejo tudi živo 
srebro. Nadaljujeta pa, da ni bilo dokazano, da bi cepivo povzročalo avtizem, saj je več 
cepljenih otrok brez posledic kot pa z njimi. Poleg tega nekateri otroci z diagnozo 
avtizma sploh niso bili cepljeni. Nasprotno pa Kobal (2009, str. 39) meni, da 
izpostavljenost otroka metil-Hg deluje nevrotoksično na otroka. Etil-Hg je del 
timerosala, ki se je dodajal cepivom. Po letu 1990 z uvedbo timerosala v otroška cepiva 
se je občutno povečala prevalenca avtizma (Bernard, Enayati, Roger, Binstock, 
Redwood 2002 v Kobal 2009, str. 39).  
Patterson (2009, str. 15) opozarja, da je treba pozornost usmeriti tudi na amalgamske zalivke v 
zobeh nosečih mater (živo srebro je sestavina amalgama), na uživanje rib, ki živijo v 
onesnaženih morjih in rekah, ter hrano in vse njene dodatke (umetna barvila, konzervansi).  
- Težave v nosečnosti ali pri porodu: Wing (1981 v Attwood 2007, st. 122) je poročala, 
da so pri skoraj polovici njenih pacientov obstajale določene težave v obdobju 
nosečnosti, ob rojstvu ali takoj po njem, ki bi lahko povzročile cerebralne (možganske) 
poškodbe. Podobno ugotavljajo tudi Gilberg (1989 v Attwood 2007, str. 122), Rickarby, 
Corrthers in Mitchell (1991 v Attwood 2007, str. 122), saj so opazili visok odstotek 
zastrupitev v nosečnosti. Nikolić (2000) opozarja, da je pri številnih materah otrok z 
MAS bil težak porod in je bilo potrebno otroke oživljati. Dejavnik tveganja so tudi 
zapleti v nosečnosti in jemanje različnih hormonov ali antibiotikov v nosečnosti.  
2.7 TEORIJA UMA 
Pri raziskovanju vzrokov je potrebno gledati še širše. Ni namreč bistveno poznavanje 
simptomov, temveč razumevanje motnje same (Brecelj Kobe 1994, str. 12). Tu nam teorija uma 
ponudi nekaj odgovorov (Glavič-Trstenjak 1994, str. 39). Teorija uma je ena najpomembnejših 
otrokovih socialno-spoznavnih sposobnosti, največji premik v njenem razvoju pa se zgodi med 
tretjim in petim letom starosti (Wellman, Cross in Watson 2001 v Skubic 2012, str. 52). Gre za 
54 
 
otrokovo sposobnost razumeti, da ima vsak posameznik svojo mentalno sliko o realnosti, ki je 
lahko različna od t. i. »objektivne realnosti« in od mentalnih slik drugih ljudi. Mentalna slika je 
odvisna od razpoložljivih informacij in se lahko pri isti osebi spreminja v času. Otrokova 
naloga je, da se nauči razumeti sebe in druge ljudi kot ljudi, ki imajo svoje želje, prepričanja, 
čustva, namere in lastne interpretacije sveta (Marjanovič Umek 2009). 
Izraz teorija uma sta prvič uporabila raziskovalca, ki sta preučevala mišljenje šimpanzov 
(Jurišić 2011). Želela sta opisati zmožnost posameznika, da razume, da imajo tudi drugi ljudje 
svoja prepričanja, želje in namene, ki se razlikujejo od njegovih. Teorija uma je zanimanje 
strokovnjakov, ki so se ukvarjali z avtizmom, usmerila v socialni primanjkljaj, ki je dobil svoje 
korenine v mišljenju. Prej so se usmerjali bolj v jezikovne motnje in tako je bilo področje 
socialnega primanjkljaja nepojasnjeno. Teorija uma pa je pomagala razumeti, zakaj se otroci z 
avtizmom nenavadno odzivajo v socialnih situacijah (prav tam, str. 341‒342 ). »Ko opisujemo 
čustvene in socialne težave otrok z avtizmom, večkrat preprosto pravimo, da otrokom z 
avtizmom primanjkuje empatije, čeprav je to le posledica pomanjkljive teorije uma. 
Pomanjkanje empatije v samem bistvu pomeni, da ne upoštevamo, da so odzivi in čustva 
nekoga drugega čustveno pomemben dogodek« (Jurišić 2011, str. 342). Vzrok ni hladnost, 
pomanjkanje motivacije ipd., temveč pomanjkanje ustreznega pojmovanja čustev nasploh. Ni 
samoumevno, da drugi znajo »brati« uma drugih in predvideti, kako se bodo drugi vedli. Osebe 
z avtizmom tega ne znajo, ne sprašujejo se zakaj, ne iščejo razlag. Ko nekaj pojasnjujemo, to 
pomeni, da o tem razmišljamo, da ima to za nas nek smisel. Tudi poučevanje poteka na ta način, 
da učitelj nekaj pove, učenci pa skušajo razlago razumeti, jo poiskati. Temeljna teza teorije uma 
je, da je avtizem posledica neke specifične miselne disfunkcije in ni tako, da otroci z avtizmom 
lahko nekaj naredijo, če le hočejo (prav tam). Baron-Cohen (1995 v Jurišić 2011, str. 342) 
teorijo uma ponazarja s slepoto oz. nezmožnostjo branja misli. To pojasni na primeru slepega 
človeka. »Janez je vstopil v spalnico, se sprehodil po njej in šel ven.« Da bi razumeli njegovo 
početje, se vprašamo, zakaj je to storil. »Bralec misli« bi odgovoril npr. ker je kaj iskal, mislil 
je, da je to v spalnici. Nekdo drug bi rekel, da je Janez nekaj zaslišal in je želel preveriti, kaj 
povzroča hrup. Ali: morda je Janez pozabil, kam hoče iti in je v resnici hotel v jedilnico. Radi bi 
pojasnili Janezovo obnašanje. Vsi odgovori so seveda zgolj predvidevanje. Nikoli ne moremo 
biti prepričani, kaj mislimo mi, kaj pa nekdo drug. Kako pa o Janezovem razmišljanju razmišlja 
oseba z avtizmom? Če odmislimo vse besede, ki odražajo mentalno stanje, dobimo ven neko 
dejstvo. »Janez to dela vsak dan, ob istem času – vstopi v spalnico, se sprehodi in gre spet ven« 
(Jurišić 2011, str. 342). Tu ni vzročnega motiva ali razloga. Je le preprosta trditev o možnem 
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časovnem zaporedju ali pravilu (prav tam).  
Kot vidimo nam teorija uma omogoča osmišljanje v komunikaciji, sporočanju, učenju in 
poučevanju (Jurišić 2011, str. 343). Če želimo nekomu nekaj pojasniti ali ga česa naučiti, 
moramo ves čas razmišljati z njegovo glavo, gledati z njegovimi očmi in biti v njegovi koži. Iz 
tega lahko razumemo, zakaj je potrebno z avtisti delati po drugačnih metodah. Učenci z visoko 
funkcionalnim avtizmom imajo sicer lahko zelo dober spomin, a ta še ne pomeni razumevanja. 
Pa tudi, ko pravimo, da otrokom z avtizmom primanjkuje empatije, je potrebno vedeti, da gre v 
resnici samo za pomanjkljivo teorijo uma (prav tam).  
3 DRUŽINA IN OTROK Z MAS 
Kaj vse lahko prinaša (in odnaša) družina, po mojem mnenju najbolje opiše misel Tomorijeve 
(Tomori 1994, str. 5): »V družini lahko človek doživi največja veselja in najbolj boleča 
razočaranja. Marsikomu je družina vir moči, nekoga drugega pa izčrpava bolj kot vsa druga 
področja življenja. Mnoge družina rešuje, a mnoge tudi uniči ...« Mislim, da to pride do izraza 
še posebej, ko gre za otroka, ki je drugačen, ki zahteva posebno skrb, nego in razumevanje, ki 
od staršev terja še dodatne vire moči, energije, potrpežljivosti, odpovedovanja, prilagajanja, 
konec koncev tudi prestrukturiranja lastnih ciljev in potreb. Za izhodišče bom vzela misel, da je 
otrok predvsem otrok, tudi če je drugačen. Vsak otrok je otrok, s svojimi notranjim 
doživljanjem, smislom za igro, potrebami, čustvi, hotenji ... Pa vendar, drugačnost otroka 
predstavlja staršem še dodaten izziv. 
Starši avtističnih otrok so bili v preteklosti opisani kot shizofrenogeni, zmedeni, emocionalno 
hladni (Jurišić 1992). Mati je veljala za frigidno, oče za odsotnega. Vendar ko je bila ovržena 
hipoteza o hladni materi kot vzroku avtizma, so bile ovržena tudi stališča o nefunkcionalni 
družini (prav tam, str. 71). 
Vsaka družina je svet zase. Kot ostale skupnosti, ima tudi družina svoje posebnosti in pravila 
(Asen 1998). Njeno krhko ravnovesje lahko porušijo številni dejavniki, kot so bolezen, 
brezposelnost, smrt ... Ob kriznih razmerah poskušajo družine odkriti način za vnovično 
vzpostavitev ravnovesja (prav tam, str. 11). In med te načine sodijo tudi razni viri pomoči 
otrokom in staršem, ki si jih bomo v nadaljevanju tudi pogledali. Za družino je namreč zelo 
pomembno, da najde način, kako obvladovati stresne situacije znotraj sebe ter da najde 
podporne točke, na katere se bo ob trenutkih nemoči lahko zanesla (Tomori 1994). »Od tega, 
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kako obvladuje družina kot celota razvojne naloge trenutnega obdobja svojega življenjskega 
ciklusa, je odvisno počutje in notranje ravnovesje slehernega družinskega člana. To pa vpliva 
tudi na njegovo vedenje in sposobnost za obvladovanje različnih preizkušenj in nalog zunaj 
družinskega kroga« (prav tam, str. 39). 
Ko partnerja načrtujeta otroka, je ena od skrbi vezana tudi na rojstvo zdravega otroka. V ta 
namen so danes na voljo različni testi za odkrivanje nekaterih nepravilnosti že v času 
nosečnosti. Če so težave z zarodkom opažene že v prvih tednih, se morata starša soočiti z 
dejstvom, da obstaja velika verjetnost, da bo njihov otrok drugačen (Wall 2010). Posebne 
potrebe otroka namreč vplivajo na celotno družino in tudi na vse nadaljnje odločitve. 
Načrtovana prihodnost se popolnoma spremeni. Razmisliti je potrebno o posledicah, ki jih bodo 
občutili tudi sorojenci in vsi družinski člani. Pogosto je pogled na družino spremenjen: lahko 
žalujejo nad izgubo svojih načrtov, medtem ko se soočajo s sprejemanjem »novega« otroka, ki 
je na poti. Lahko se pojavi tudi prezir, krivda in zanikanje (prav tam, str. 32).  
Če otrok ne more slediti zahtevam telesnega ali duševnega razvoja, se to kaže v slabših 
možnostih za razvoj celotne družine (Tomori 1994, str. 52). Manjša samostojnost, potreba po 
negi, večja nebogljenost  ... zahtevajo do drugih članov družine veliko prilagajanja in 
odpovedovanja njihovim lastnim razvojnim potrebam. Tudi če skrb prevzame predvsem eden 
od staršev (po navadi je to mati), je prerazporeditev vlog drugačna (prav tam). 
Pri otrocih z MAS brez ugotovljenih kromosomskih nepravilnosti pa se težave pokažejo šele po 
rojstvu. Starši lahko opazijo, da je njihov dojenček drugačen, da zavrača stike, objeme in 
poljubčke (Kalyva 2011; Restoux 2010). Posebnosti pa se lahko pokažejo tudi kasneje, ko otrok 
ne napreduje ali celo nazaduje v že doseženem razvoju na področju govora, komunikacije in 
socialnih interakcij (Attwood 2007). V vsakem primeru opažanje drugačnosti in soočanje s 
težavami, ki jih ta prinaša, vpliva na celotno družinsko dinamiko (Wall 2010). Wall (prav tam) 
opisuje, da je otrok z MAS lahko umaknjen in ravnodušen ter nima želje po interakciji z 
drugimi člani družine. Lahko se neprimerno obnaša, zavrača nove aktivnosti in se upira 
spremembam. Ob otroku, ki s starši nima nobene interakcije, se starši pogosto počutijo, da ne 
dobijo od svojega otroka ničesar nazaj (prav tam). Otrok z MAS ima malo ali nič občutka za 
nevarnost in velikokrat iz varnostih razlogov potrebuje stalen nadzor (Wall 2010). To lahko 
znotraj družine ustvari dodatne težave in nezadovoljstvo med nekaterimi člani družine. Izleti, 
odhodi od doma, celo samo do trgovine so pogosto »travmatični«, ker otrok potrebuje 
pozornost in zavrača držanje za roko. Na žalost je taka izkušnja lahko prisotna tudi v 
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kombinaciji s pomanjkanjem javnega zavedanja in razumevanja. Ljudje iz okolice se tako 
lahko izogibajo družini, se odzovejo negativno ali dajejo neprimerne in boleče komentarje, saj 
predvidevajo, da je otrok poreden in ga starši ne morejo obvladati. Še posebej to velja takrat, ko 
se joka, meče ob tla in vztraja pri svojem. To ima velik čustven vpliv na družino. Starši se tako 
pogosto odločijo, da se bodo izognili izletu ali bo eden od staršev ostal doma ob otroku. Bratje 
in sestre se prav tako lahko počutijo neprijetno ali so v zadregi in nočejo skupaj ven. Vsekakor 
pa lahko na drugi strani pokažejo razumevanje in nudijo podporo (prav tam, str. 35‒36). 
Cunnigham (1990 v Midence in O'Neill 1999, str. 6) je preučeval reakcije staršev na novico, da 
ima njihov otrok primanjkljaj in ugotovil naslednje faze:  
1. Stopnja šoka: Starši se ob spoznanju, kakšno je otrokovo stanje, odzovejo z otrplostjo, 
zmedenostjo in zavračanjem resnice. Vedenje staršev je dezorganizirano. So žalostni in 
depresivni. V tem obdobju navadno podzavestno odklanjajo otroka in omejeno 
zaznavajo otrokovo motnjo, njeno težo in stopnjo. 
2. Stopnja reakcije: Izraža se kot žalost, zaskrbljenost, agresija in zanikanje; starši se 
pogosto odzovejo obrambno. Prizadeto je tudi njihovo samospoštovanje, saj menijo, da 
ne morejo kot starši uresničevati svojega poslanstva v celoti. Starši, ki čutijo, da so ob 
prizadetem otroku ostali sami, povežejo njegov primanjkljaj z neko svojo osebno krivdo 
in si pri tem ustvarjajo popolnoma napačne vzročne povezave. Primanjkljaj otroka si 
starši razlagajo kot posledico neke svoje moralne krivde. Prav tako lahko starši očitajo 
krivdo drugim, npr. zdravnikom. Kadar iščejo krivdo pri zakonskem partnerju, vodi to v 
medsebojna obtoževanja, pogosto neutemeljena, kar povzroči trajno ali začasno 
zakonsko krizo. V tej fazi se pojavlja veliko strahov. Starši se bojijo reakcije okolice na 
drugačnost njihovega otroka. Obstajajo tudi drugi dolgoročnejši strahovi. Ti izvirajo 
predvsem iz predstave, da je nemogoče živeti z drugačnim otrokom, in tudi iz 
negotovosti zaradi zahtev in nalog, pred katere so postavljeni, da bodo lahko 
doživljenjsko negovali in skrbeli za drugačnega otroka.  
3. Stopnja prilagoditve: Na tej stopnji se pojavlja realistična ocena, pojavljajo se 
vprašanja, kaj je mogoče storiti in kako je mogoče pomagati. Po postavljeni diagnozi in 
primerni pomoči starši drugače gledajo na motnjo. Uvidijo, da je sprejetje otrokovega 
primanjkljaja neznansko pomembno. Trudijo se živeti normalno in vključiti otroka v 
vsakodnevno življenje.  
4. Stopnja usmeritve: Starši se postopno organizirajo, iščejo pomoč in informacije pri 
raznih strokovnjakih. V tej fazi je pomembno, da strokovnjaki nakažejo realne možnosti 
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rehabilitacije in označijo smer somatskega, psihičnega in socialnega razvoja. Čas 
trajanja posamezne faze je odvisen predvsem od tega, v kakšni psihični kondiciji je bila 
družina oziroma posamezen družinski član pred nastopom stresa in tudi od vrste težav, 
ki jih otrok ima (prav tam, str. 6‒10). 
V nekaterih študijah poročajo, da matere ob informaciji, da se otrokovo stanje ne bo 
spremenilo, svojo vlogo mater nadomestijo s simbiotičnim odnosom do otroka; se mu 
absolutno predajo (Howlin in Rutter 1989, str. 30). To lahko prizadene vso družino. 
Nemalokrat se zgodi, da se mati v popolni skrbi odpove tudi svoji poklicni karieri in stikom z 
okoljem. Ranljivi pa so tudi očetje. Oče lahko ravna tako kot mati; tudi on trpi in pozna solze 
(prav tam). Lahko je še tako »možat«, »trden«, vendar ob otroku z avtizmom tudi on potrebuje 
nekoga, ki ga bo znal potolažiti (Howlin in Rutter 1989, str. 30). Lahko se zgodi, da se kljub 
šoku, ki ga doživi ob otroku z diagnozo MAS, njegov položaj navidezno ne spremeni, kajti od 
njega se pričakuje »razumsko ravnanje«. Tako ostaja oče ob strani in se umika z izgovorom 
dodatnih obveznosti, kar pa pomeni večjo odsotnost od doma. Njegov smisel postane poklicno 
življenje in družina je odrinjena na stran (prav tam, str. 30‒33). 
Kaj pomeni biti oče in mama avtističnega otroka, zelo dobro opišeta zakonca Shepard (1987 v 
Jurišič 1992, str. 71): 
»To, kar je vsak izkusil in to, česar ni izkusil nihče. To, da umiraš zaradi tišine in buljenja 
ljudi, ko se srečajo s tvojim otrokom. Obenem pa bi celemu svetu rad razglasil, da imaš 
pač prizadetega otroka in bi istočasno za nekaj trenutkov hotel izginiti. To, da se včasih 
bojiš samo pomisliti na prihodnost. To, da ti je hudo, ko ti nekdo razlaga: »TA in TA 
otrok je enako star in zna TO in TO.« To, da te trije strokovnjaki v istem dnevu vprašajo, 
ali je bil kdor koli, kadar koli iz vaše družine kdaj diagnosticiran kot shizofrenik. To, da 
poskušaš odgovoriti na »zakaje« drugega otroka in niti sam ne razumeš svojih 
odgovorov. To, da sovražiš vse tiste bedaste šale, ki se norčujejo iz prizadetih. To, da 
opazuješ svojega otroka v posebnem oddelku in se sprašuješ: »Kaj neki moj dela tukaj?« 
To, da ti je hudo, ker ima toliko težav z izražanjem in istočasno ti je laže, ker ne veš, ali bi 
lahko prenesel, če bi izvedel za vse njegove občutke. To, da se sprašuješ: »Kje smo ga 
polomili?« To, da upaš, da bo bolečina vse manjša, ko bo otrok vse večji in starejši, in 
ugotavljaš, da je tudi bolečina vse večja, vsaj malo večja, za vsak njegov rojstni dan. To, 
da se trudiš, da ne bi mislil na to, koliko preprostejše je bilo življenje pred odgovornostjo 
za prizadetega otroka. To, da zavidaš staršem, za katere se ti zdi, da so svojega otroka 
poslali v šolo in vse lepo teče. To, da si želiš pomoči in ne etiket in teorij o vzrokih 
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bolezni. To, da globoko v sebi veš, da si nekaj pridobil s svojim otrokom, ker te je naučil 
toliko, kot te ne bi nobene druge okoliščine – o življenju, o vsakdanjih stvareh, o ljubezni. 
To, da gledaš svojo hči in veš, da je bolečini navkljub tudi ona bolj čuteča in prijazna, ker 
ima brata, kakršnega ima.« 
Kako pa otrok z MAS vpliva na morebitne brate in sestre? Študij o vplivih avtističnih otrok na 
sorojence je zelo malo. Obstajajo nekatere ugotovitve iz raziskav o drugih otrocih s posebnimi 
potrebami. Ugotovitve sicer niso popolnoma združljive, vendar nam dajejo nek vpogled v 
doživljanje sorojencev. Sorojenci so močno pod vplivom stanja, kakršno vlada v družini, 
posebno pod vplivom načina reševanja problemov staršev (Buck 1969). Zdravi sorojenci si 
morajo zaradi sorojenca s posebnimi potrebami na novo oblikovati položaj v družini in odnose 
z drugimi družinskimi člani (Novljan 2004, str. 124). V nekaterih študijah poročajo, da 
utegnejo sorojenci pokazati nekoliko povečan nemir in probleme s samoidentiteto, nekateri pa 
izražajo znatno zamero in nezadovoljstvo (Jurišić 1992, str. 72). Starši utegnejo na njih prenesti 
več psihičnih zahtev, jim ne posvečajo zadosti časa in pozornosti, ker so prezaposleni s 
potrebami in problemi avtističnega otroka. Zaradi kompleksnosti narave avtističnih motenj 
otroci z MAS zahtevajo večino časa staršev na dnevnem nivoju, kar ima za posledico, da se 
ostali otroci lahko počutijo zanemarjene (Wall 2010, str. 41). Novljan (2004) predlaga, da se 
ostalim otrokom v družini čim bolje razloži, kakšne težave ima brat ali sestra. Na ta način bodo 
otroci lažje razumeli omejitve in zmožnosti svojega brata ali sestre, prav tako bodo mirnejši in 
»družinska skrivnost« se bo razblinila. Strah pred nastalim položajem se bo zmanjšal. Če starši 
sorojencem dajo vedeti, da se o tej temi v družini ne bo govorilo, otroke s tem pustijo same z 
njihovimi skrbmi in neodgovorjenimi vprašanji. Odprta komunikacija med družinskimi člani 
daje otrokom občutek, da tudi oni lahko pripomorejo k boljšemu ozračju v družini in zmanjša se 
občutek, da je sorojenec z MAS spremenil »normalno življenje« v »drugačno«. V nekaterih 
družinah pa se zgodi, da so se starši pripravljeni pogovarjati o motnji MAS, vendar jih sorojenci 
nočejo spraševati, ker se bojijo, da jih bodo razžalostili in vznemirili s svojimi vprašanji (prav 
tam, str. 125‒126). Wall (2010) opisuje še eno težavo, in sicer pomanjkanje preživetega 
kakovostnega časa s sorojenci, ki je omejen zaradi usmerjenosti na potrebe otroka z MAS. 
Ostali sorojenci se lahko počutijo prikrajšane za pozornost svojih staršev, kar ima na daljši rok 
lahko velike posledice. Lahko se pojavi nezadovoljstvo in ljubosumje (prav tam). Nekateri 
otroci imajo občutek, da morajo doseči več, da nadoknadijo omejitve otroka s posebnimi 
potrebami (Jurišić 1992). Na drugi strani pa se kažejo prednosti, ki jih prinese življenje s 
sorojencem z MAS. Študije poročajo o večji zrelosti, odgovornosti in povečani strpnosti ter 
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nesebični skrbi za svoje sorojence (prav tam, str. 72). Göres (1987 v Novljan 2004, str. 129) pa 
meni, da je potrebno pri t. i. zrelosti biti previden, saj se lahko za njo skrivajo večje zahteve 
staršev do sorojencev, ki nimajo motnje MAS. Tako lahko prehitro zahtevajo od otroka večjo 
samostojnost in odgovornost, na drugi strani pa sami z veliko vnemo skrbijo za otroka s 
posebnimi potrebami.  
Pogosto pa lahko srečamo tudi družine, ki jih otrok z avtizmom še bolj poveže in poveča 
pozitivne procese v družini (Jurišić 1992). Pripomore k rasti v osebni moči in zrelosti, ki je 
rezultat mnogih izkušenj vsakdana (prav tam, str. 72). Povečana družinska povezanost, kot 
pravita Ferri in Sussman (1987), izhaja iz potrebe družine, da delajo skupaj, rešujejo skupne 
probleme, ki izhajajo iz otrokove motnje. 
Poleg staršev in ostalih družinskih članov se mora tudi otrok z avtizmom soočiti s svojo motnjo, 
z omejitvami svojih sposobnosti na področju govora, zaznavanja, gibanja in samostojnosti 
(Nikolić 1992). Koliko kdo uspe izkoristiti svoje potenciale in doseči zadane cilje, je odvisno 
tudi od sposobnosti prilagajanja oseb v njegovi družini (prav tam, str. 104). 
3.1 SOOČANJE Z DIAGNOZO MAS 
Diagnoza je tista točka, ko se potrdijo razni sumi, predvidevanja in ugibanja. Točka, ki na eni 
strani prinaša olajšanje in na drugi strani zavedanje, potrditev, da je njihov otrok drugačen in da 
bo potrebnega veliko prilagajanja ter vloženega truda.  
Diagnoza bi morala pomagati staršem in strokovnim delavcem prepoznati posledice za vse 
vpletene. Na tej osnovi bi se morali tudi oblikovati predlogi kako naprej, da bi se okrepile 
priložnosti za izobraževanje in prihodnost za otroka z MAS (Wall 2010). Ko je otroku 
postavljena diagnoza MAS, se starši znajdejo pred veliko preizkušnjo, kako se soočiti s tem 
dejstvom (Trtnik 2007). Obstajata dve poti, in sicer predati se malodušju in zanikati dejstva o 
diagnozi, ali pa se soočiti z avtizmom in skušati pridobiti čim več koristnih informacij ter 
narediti načrt, kako organizirati vsakdanje življenje. Spoprijemanje in soočanje z otrokovo 
drugačnostjo vključuje vse družinske člane in je za vse zahtevna življenjska preizkušnja, hkrati 
pa zelo stresen dogodek. Zahteva prilagajanje na novo situacijo in poteka skozi različna krizna 
obdobja. Pot sprejemanja otrokove diagnoze je dolgotrajen proces. Družina ta proces težko 
zaključi brez pomoči (prav tam, str. 492). Reakcija staršev na diagnozo pa je odvisna od njihove 
čustvene zrelosti, dosedanjih raziskovanj – koliko so se sami seznanili z motnjo, od 
sprejemanja motnje ter tudi od čustvene navezanosti na otroka (Wall 2010). Njihov pogled na 
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diagnozo je odvisen tudi od pogledov strokovnjakov na avtizem. Restoux (2010) opozarja, da je 
pomemben tudi način, kako je staršem diagnoza sporočena. »Načina, kako sporočiti slabo 
novico na kar najboljši način, ne poznamo. So samo besede, ki bolj ali manj bolijo, je samo 
vedenje, ki starše pahne v osamo, v občutek krivde, ali pa, nasprotno, starše zavaruje« (prav 
tam, str. 58). 
Veliko vlogo pri sprejetju diagnoze igrajo tudi občutki staršev pred samo postavitvijo diagnoze 
(Wall 2010). Občutki izgube, žalovanja, krivde, nepravičnosti ali obupa bodo imeli vpliv na 
njihovo zmožnost, da sprejmejo dodatne novice in informacije. Zmožnost soočanja z diagnozo 
avtizma se razlikuje od posameznika do posameznika. Spekter čustev, občutkov in skrbi se bo 
verjetno pokazal, ko bodo poskušali sprejeti informacije o dolgotrajnih posledicah za njihovo 
družino. Nekateri starši bodo ob posredovanju diagnoze čutili potrebo, da odidejo, premislijo, 
nato pa pridejo nazaj in se ponovno pogovorijo s strokovnjakom (prav tam, str. 38). Banach, 
Iudice, Conway in Couse (2010 v Hartman 2012) so raziskovali odzive staršev na diagnozo 
MAS. Ugotovili so, da 52 % staršev čuti olajšanje, 43 % staršev obžalovanje in izgubo, 29 % 
doživi presenečenje ali celo šok, 10 % pa se jih začne samoobtoževati (prav tam, str. 7). 
Nekateri starši že pred postavitvijo diagnoze skušajo ugotoviti, kaj se dogaja z njihovim 
otrokom (Wall 2010). Sami raziskujejo, obiskujejo različne specialiste in že sami sumijo na 
avtizem. Nekateri začnejo čutit potrebo po potrditvi diagnoze, ker verjamejo, da jim bo to 
pomagalo, da se premaknejo naprej. Staršem se zdi, da jim bo potrditev motenj naredila 
življenje bolj obvladljivo in jim bo ponudila smernice za nadaljnje ravnanje in varnost (prav 
tam, str. 52). Ena od mam, Stephanie Brobbin (v Wall 2010, str. 39), takole opisuje stisko, ki jo 
je doživljala, medtem ko je čakala na diagnozo: »Moj sin je star 6 let in je dobil diagnozo 18 
mesecev nazaj. Zdi se, kot da bi se potihoma borila zadnjih 6 let, borila, da bi še kdo drug 
opazil, borila, da bi dobila pomoč, borila, da bi dobila odgovore. Ker je to moj prvorojeni otrok, 
je ena izmed najtežjih bitk bila ta, da sem dokazala, da bi ljudje sprejeli, da nisem anksiozni 
starš, da nisem videla problema, katerega sploh ni bilo« (prav tam, str. 39). Takšne zgodbe nam 
kažejo na težave, ki jih doživljajo matere, medtem ko se trudijo razumeti otrokove težave. Ko 
pride do zavlačevanja s postavitvijo diagnoze, to vpliva na splošni stres in skrbi staršev (prav 
tam). Še posebej če vzamemo v poštev to, da je potrebno obvladovati otrokove težave in 
vsakodnevne rutine znotraj družine. Po diagnozi pa se pogosto postavlja vprašanje, kaj sledi, 
kaj se bo zgodilo v prihodnosti z otrokom in družino. Skrb je povezana z izobraževalnimi 
možnostmi, zaposlitvijo, samostojnim življenjem, tudi s tem, kako se bo otrok soočal s svojim 
seksualnim življenjem (prav tam, str. 39). 
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3.2 SOOČANJE S TEŽAVAMI, KI JIH PRINAŠA MAS 
Vsaka družina se spoprijema s stresi. Ti so sestavni del naših življenj (Tomori 1994). 
Spremembe, ki jih stres prinaša, so pogoj za razvoj družinskih članov in družine kot celote. 
Stres je lahko tudi priložnost za preoblikovanje notranjih odnosov in za učenje (prav tam, str. 
132). Čeprav so marsikdaj naporni in neprijetni, pa brez njih družina ne bi imela prave 
dinamike. Med stresorje npr. štejemo prihod novega družinskega člana, vstop otroka v šolo, 
zaposlitev staršev, zaključne izpite otrok ... Lahko pa v življenje vstopi tudi nepričakovana in 
nezaželena izkušnja, ki s sabo prinaša stres, npr. bolezen, gmotne težave, zapleti v odnosih 
znotraj družine, izgube ... Tovrstni stresi zahtevajo več moči in prizadevanj ter strategij za 
obvladovanje. Potrebna je jasnost vlog in medsebojnih povezav, pripravljenost za sodelovanje 
ter odprta komunikacija (prav tam, str. 132‒133). 
Puescehl (v Trtnik 2007) označi soočanje družine otroka s posebnimi potrebami z diagnozo 
MAS kot psihološko prilagajanje na stresno okoliščino, ki od staršev zahteva velik napor. 
Čustveni odzivi in prilagajanje si sledijo po zaporednih stopnjah: od začetne nestabilnosti do 
takrat, ko so se starši končno sposobni soočiti z realnim stanjem otroka (prav tam, str. 12). 
Starši pa se različno odzivajo na stres, ki ga s sabo prinaša motnja MAS (Keller 1999 v Hutton 
2002, str. 2). Očetje doživljajo drugačno vrsto stresa kot mame. Bolj so obremenjeni s svojo 
vlogo skrbnika družine, z zmožnostjo in prihodnostjo, mame pa večji stres doživljajo ob negi 
otroka, ob njegovem vedenju. Podobno ugotavljata Dabrowska in Pisula (2010 v Hartman 
2012), ko zapišeta, da se mame že v osnovi bolj podvržene stresu v povezavi s samim otrokom, 
saj je skrb za otroka njihova primarna vloga (prav tam, str. 7). Oče in mama pa doživljata stres 
tudi na nivoju razumevanja otroka, saj otrok z MAS ne zmore izražati potreb in tako starša ne 
vesta, ali je lačen, utrujen, bolan, jezen ali kaj drugega. Ker ne zna povedati, kaj se z njim 
dogaja, to za starša, prav tako pa tudi za otroka, predstavlja dodaten stresor.  
Velike zahteve otroka z MAS prav tako ustvarjajo pritiske na starše, sploh v primerih, če gre za 
starša samohranilca. Težave staršev so zelo raznolike. V grobem jih lahko razdelimo na tiste 
težave, ki so vezane na notranje dejavnike, in na tiste, ki so vezane na zunanje dejavnike. Pri 
notranjem doživljanju imam v mislih vsa vprašanja, dileme in stiske, ki jih doživljajo. Restoux 
(2010) npr. govori o strahu pred prihodnostjo otroka z MAS. Družine z otroki z avtizmom se 
lahko v začetku celo obsojajo za otrokovo vedenje (Nikolić 1992). Ukvarjajo se z vprašanji: 
zakaj ravno mi, kdo je kriv za to, ali bi lahko bolezen preprečili. Toda Lukas (1993, str. 109) na 
te pomisleke in vprašaja odgovarja: »Rešitev uganke ni vedno v tem, da poznamo vzroke. 
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Včasih je bolje, da kaj sprejmemo brez vprašanj, da sprejmemo stvar takšno, kakršna pač je in 
da nato iz nje napravimo najboljše«. Seveda je to lažje reči, težje pa narediti. Vendar ravno v 
sprejemanju situacij, kakršne so, tudi sama vidim olajšanje in največ možnosti za napredek. 
Medtem ko se obremenjujemo z vprašanji »zakaj«, nam odteka energija, ki pa je še kako 
pomembna pri rokovanju z zahtevami, ki jih prinaša MAS.  
Težave staršem povzroča tudi zmedenost glede samega vedenja otroka (Mitrović in Nikolić 
1987). Dokler starša ne razumeta otroka, mu ne moreta pomagati; razočarana sta, ker ni 
napredka, začneta verjeti, da ni pomoči, izgubljata zaupanje v strokovnjake, ki delajo z 
otrokom, izgubljata zaupanje vase ter si pridobita občutek izolacije ter apatije (prav tam). Pri 
starših je opaziti nepretrgane občutke žalosti, izgube in krivde. Staršem avtističnih otrok pa 
dodatno breme predstavljajo še občutki zavrnitve, ki jo občutijo, ker imajo otroka, ki kaže malo 
ali nič čustvene navezanosti na njih (prav tam, str. 83‒85). 
Najpogostejša težava, vezana na zunanje dejavnike, pa je pomanjkanje časa (Restoux 2010). 
Ogromno časa vzame negovanje, vse obravnave, vožnje na obravnave in terapije, izpolnjevanje 
birokratskih obrazcev, iskanje ustreznega šolskega sistema, terapij ... Poleg tega so tu še ostali 
otroci, za katere jim pogosto zmanjkuje časa. Staršem ob tem pogosto upade pogum, njihova 
telesna in psihična drža pa je okrnjena. Zato bi temeljna in prva oblika pomoči morala biti ta, da 
jim pomagamo pridobiti čas, da bodo lahko lažje zadihali, se ukvarjali s sabo, s svojim 
odnosom, svojimi drugačnimi otroki, otroki z MAS (prav tam, str. 156). Veliko staršev se zapre 
v svoj svet, saj čutijo, da niso razumljeni. Nekateri stkejo vezi z drugimi starši, ki imajo prav 
tako drugačne otroke (Restoux 2010). Nekateri se umaknejo z neodgovorjenimi vprašanji glede 
krivde. Drugi se zaprejo vase in o stvareh sploh ne spregovorijo (prav tam, str. 29).  
Kakšna bo razporeditev vlog v družini, kdo bo prevzel kakšno nalogo in v kakšni meri, je 
prepuščeno vsaki posamezni družini (Čačinovič-Vogrinčič 1998, str. 163). Posameznik včasih 
ne more zadovoljiti pričakovanj, ki se mu jih ali si jih sam postavlja v svoji vlogi ali vlogah. Ko 
se posamezniku zdi, da obvladuje zahteve, potem ni napetosti. Napetost je nizka, če se 
posameznik zaveda, da vsega, kar bi rad, pač ne more opraviti, vendar zaradi tega ni v stresu. 
Visoka napetost pa se pojavi, ko posameznik vloge ne odigra tako kot bi moral. Kot posledica 
se pojavijo občutki krivde in sramu, prizadeto je tudi samospoštovanje. Pogoste so tudi 
nejasnosti v družinskih vlogah: kaj se pričakuje od prevzemanja določene vloge, kaj je 
dovoljeno oz. prepovedano vedenje, ali je pričakovano vedenje obvezno ali zgolj zaželeno ... 
Napetost se pojavi tudi, ko posameznik ni motiviran, da bi prevzel »zahtevano« vlogo. V okviru 
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družine se srečamo z napetostjo v vlogi, ki se tiče vloge moža, žene in otroka. Že običajna 
opredelitev vloge ženske kot žene, matere in delavke ilustrira celo vrsto možnih virov napetosti 
– kako naj uskladi vlogo mame, če je zastavljena tako, da je v nasprotju s pričakovanji o vlogi 
delavke; ali kako sprejeti pričakovanja moža, če to pomeni odpovedati se lastnim ciljem? V 
družini, kjer imajo otroka z MAS, prihajajo napetosti v vlogah še bolj do izraza in je zato 
potrebno še več časa posvetiti dogovorom in razporeditvi nalog v družini (prav tam, str. 
163‒165). 
Družina je toliko trdnejša in toliko bolj »zdrava«, kolikor so posamezni družinski člani 
sposobni uskladiti svoje družinske funkcije z danostmi drugih članov družine (Lukas 1993). Če 
pa vsak član oblikuje svojo družinsko vlogo in naloge po lastni presoji, koristi in razpoloženju, 
neodvisno do drugih, pa nastane zveza, ki ne more delovati ubrano (prav tam, str. 22). Držati 
skupaj v družini pomeni, da se zavedaš lastne smiselne funkcije znotraj družine in vztrajaš ne 
glede na kar koli. Če je npr. eden od družinskih članov slaboten, star ali bolan, potem je za 
druge družinske člane smiselno, da mu pomagajo, si razdelijo naloge (prav tam, str. 27). 
Novljan (2004) omenja, da je ravno zato pomembno medsebojno prijateljstvo in zaupanje. 
Omenja tudi pomembnost skupnih interesov, ki starša spodbujajo k temu, da na prihodnost 
gledata bolj optimistično.  
S pomočjo študij primera skušajo priti do boljšega razumevanja dogajanj v družini, ki ima 
otroka z MAS. V eni izmed njih takole opisujejo doživljanje staršev (v Wall 2010): Oliver je bil 
pri starosti dveh let in 6 mesecev napoten k specialistu, saj sta bila starša zaskrbljena zaradi 
njegovega razvoja. Zaradi neprimernega obnašanja (cepetanje, zakrivanje oči z rokami, ko ga je 
kdo poklical, izogibanje interakcij …) so celo prosili starše, da otrok zapusti dnevno varstvo. 
Kljub vloženemu naporu so bili starši neuspešni pri zadovoljevanju Oliverjevih potreb. 
Njegova mama Sue je neko obdobje preživela v nenehnem razmišljanju, kaj se z otrokom 
dogaja. Bila je zaskrbljena zanj in prihodnost cele družine. Kljub obdobju običajnih napredkov 
otroka (nekaj govora, interakcije), so nenadno nazadovanje in ostale vedenjske težave pustile 
na družini posledice. Sue je bila naprošena s strani lokalne pošte in trgovine, da otroka ne vozi s 
sabo po opravkih, ker so se ostale stranke pritoževale. Ker je bila to edina lokalna trgovina, jim 
je to predstavljalo težavo. Z Oliverjem so se udeleževali lokalnih združenj otrok in staršev. Tudi 
tam so bili deležni nezaželenih komentarjev in tako so se odločili, da se dogodkov ne bodo več 
udeleževali. Celo lokalna šola je prosila Sue naj Oliverja ne vozi več na prireditve in koncerte, 
ker je preveč moteč. Tudi prijatelji so se začeli počasi umikati, družine niso več vabili na 
popoldanska druženja. Starša sta postajala vse bolj izolirana. Razmerje med partnerjema se je 
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poslabšalo, ker se je pritisk prenesel tudi v njuno razmerje. Sue je več skrbela za Oliverja kot za 
ostali del družine in partnerja. Mike pa je vedno zanikal glede številnih Oliverjevih težav. 
Prepričan je bil, da bo enkrat, ko bo sin začel obiskovati šolo, vse v redu. Sue je po prebiranju 
literature dobila občutek, da je Oliver otrok z MAS, a družinski zdravnik tega ni mogel potrditi. 
Mama je ostala optimistična in upala, da bo sin kmalu dobil diagnozo in intervencijsko 
podporo. Prepričana je bila, da bo tako ostalim pokazala, da ni le poreden otrok, ampak da si pri 
svojem obnašanju ne more pomagat. Počasi je ozavestila težave sina in začela dobro 
funkcionirati pod vsemi pritiski, ki so se dogajali (prav tam, str. 37).  
Mati 15 letnega Štefana, ki ima diagnozo MAS, pripoveduje: »Pustila sem službo, ker nismo 
imeli pomoči za otroka. Sin Štefan ima avtistično motnjo. Ko je bil še otrok, bi seveda 
potrebovala veliko več podpore, kot sem jo dobila. Vesela bi bila, če bi mi kdo pomagal pri 
preiskavah pred diagnozo, pri terapijah, želela sem si, da bi mi kdo pomagal pri gospodinjskih 
opravilih ... Štefan je potreboval ogromno časa, ki sva ga našla samo tako, da sva skrajšala čas, 
ki je bil namenjen bratu in sestri« (Restoux 2010, str. 155). 
V takih težkih situacijah pride do izraza moč družine (Wall 2010). Ta igra ključno vlogo pri 
soočanju z izzivi, ki jih MAS prinaša. Močnejša kot je struktura družine, lažje se sooči s 
situacijo, gre pogumno naprej ter se nauči živeti s posledicami, ki jih diagnoza prinaša (prav 
tam, str. 51). 
3.3 VLOGA PARTNERSTVA PRI SOOČANJU Z IZZIVI 
Ko moški in ženska postaneta starša, to ne pomeni, da je to hkrati konec partnerstva (Tomori 
1994). Vlogi starša in partnerja se namreč dopolnjujeta. Kljub temu pa ne moremo reči, kako 
dober partnerski odnos zagotavlja, da bosta moški in ženska v razmerju tudi dobra starša. 
Izkaže pa se, da partnerja, ki se znata usklajevati, se dogovarjati, razvijati medsebojno bližino in 
si biti v oporo, lažje in z manj napetosti izpolnjujeta tudi starševske vloge (prav tam, str. 24). 
Prisotnost otroka s posebnimi potrebami predstavlja za družino poseben izziv (Dvornik 2007, 
str. 262). Vpliva na vse člane družine, še posebno pa na partnerski odnos staršev (prav tam). 
Pogosto se medsebojni odnosi v družini spremenijo. Prav tako pa se z otrokovimi potrebami 
spreminjajo tudi potrebe in razpoloženje partnerjev (Novljan 2004, str. 134). V takšnih 
primerih je še bolj pomembno, da se starša med seboj poslušata, da iskreno spregovorita o 
svojih občutkih ter sproti razjasnjujeta nesporazume (Dvornik 2007). Dobro je, da si med seboj 
zaupata ter se sprejemata. Otrok s posebnimi potrebami posredno vpliva na novo ovrednotenje 
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partnerstva med staršema, saj imata možnost izražanja osebnih izkustev in reakcij partnerja na 
spoprijemanje z motnjo (prav tam, str. 263). Z leti se je oblikovalo mnogo mnenj, kako vpliva 
otrok s posebnimi potrebami na partnerstvo. Obstajajo različne trditve, kako prisotnost 
drugačnega otroka v družini vpliva na partnerski podsistem. Waisborn (1980 v Dvornik 2007, 
str. 263) trdi, da imajo starši z drugačnim otrokom več konfliktov kot običajni pari, Wursten 
(1976 v Dvornik 2007, str. 263) pa meni, da ni bistvenih razlik med zakonci z zdravimi otroki in 
otroki z razvojnimi motnjami. Dorner in Darling (v Dvornik 2007, str. 263) ugotavljata, da 
lahko otrok z MAS sproži to, da starša napredujeta v kakovosti partnerskega odnosa. Raziskave 
kažejo, da je velikokrat samo eden od staršev obremenjen z nego otroka, zato pride do 
razhajanja ali ločitve v družini (Novljan 2004, str. 17). Obstajajo pa tudi nasprotne raziskave, ki 
trdijo, da se družinske vezi v takem primeru še bolj okrepijo (prav tam). Verjetno je možno 
oboje. Težave, ki nastopijo v družini in njihovo razreševanje je odvisno od vrste in stopnje 
otrokove motnje ter kakovosti odnosov med zakoncema (Novljan 2004). Na partnerstvo vpliva 
tudi medsebojna pomoč. Včasih se namreč zgodi, da se očetje popolnoma posvetijo svojemu 
poklicu ali pa si najdejo še dodatno zaposlitev in na ta način bežijo pred težavami doma. 
Nekateri se predajo občutkom jeze, žalosti in svojo družino celo zapustijo v upanju, da se bo 
doma nekako že izšlo tudi brez njihove prisotnosti (prav tam, str. 17). 
Za partnerski odnos je nevarna tudi simbiotična povezanost med mamo in otrokom, ko mama 
večino svojega časa nameni le otroku s posebnimi potrebami, ostale člane pa pušča ob strani ali 
jih celo zanemarja (Dvornik 2007). Mama, ki prevzame nase vso nego in skrb za otroka, deluje 
v vlogi »terapevta«, partnerja in sorojence pa pušča ob strani in jim daje občutek nekoristnosti. 
Oče lahko v takem primeru celo beži v razne omame. Vsekakor pa drži, da obstaja večja 
verjetnost, da se bodo starši po otrokovi diagnozi še bolj povezali, si stali ob strani in si 
pomagali, če je bila partnerska zveza že pred otrokovim rojstvom in tudi po njem trdna. Velja 
pa tudi obratno – če je bila partnerska zveza že prej načeta, se bo ob soočanju z vsemi izzivi še 
bolj skrhala. Starši so lahko v takem primeru celo prepričani, da je za njihove težave kriv otrok, 
ne da bi prepoznali vir težav (prav tam, str. 264‒266).  
V začetni fazi soočanja s posebnostmi svojega otroka večina staršev doživi šok, ob katerem 
zanemarijo medsebojne odnose in vso svojo energijo usmerijo na otroka (Dvornik 2007). Pri 
tem zanemarijo morebitna partnerska vprašanja, občutkov in bolečine pa partnerju ne želijo 
pokazati (Whitaker 2011). Zato prikrivata svoja občutja pred ostalimi družinskimi člani in sama 
pred sabo, ker se bojita reakcij ter nočeta povzročiti drug drugemu še večje bolečine. To je 
delovanje zaprtega družinskega sistema, ki onemogoča individualno predelovanje žalosti ob 
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nesreči, ki je prizadela družino. Posledica tega je zanikanje realnega stanja. Ker ne govorijo o 
stvareh, ki povzročajo bolečino, ne morejo predelati žalosti in se prilagoditi novi situaciji. Taka 
stanja lahko vodijo v razdor same družine (prav tam). Sicile-Kira (2008) uporabi celo izraz, da 
komunikacija med partnerjema postaja »podobna avtistični«, saj je ta zaradi preobremenjenosti 
okrnjena. Partnerja pogosto vse redkeje izražata svoja čustva in svoje doživljanje (pav tam, str. 
20). Po začetnem šoku morata partnerja nadaljevati z ohranjanjem in nadgradnjo partnerskega 
odnosa (Dvornik 2007, str. 31). Vsak korak v zrelosti enega člana vpliva tudi na druge v smislu 
preoblikovanja vlog, okoliščin (Tomori 1994). Večja samostojnost, več pravic in tudi več 
odgovornosti enega člana družine vpliva tudi na samostojnost, pravice in odgovornost vseh 
ostalih članov. Če pa eden od družinskih članov zaostaja, to zadržuje tudi razvoj vseh ostalih 
(prav tam, str. 38). Zato je zelo pomembno, da partnerja rasteta skupaj, da se veliko pogovarjata 
in eden drugega spodbujata. 
Kot lahko vidimo, so dejavniki, ki odnos med partnerjema privedejo v nevarnost, različni. 
Kadar koli se lahko zgodi, da partnerska zveza ne prenese obremenitev (Novljan 2004, str. 
136). Cookova študija (1986 v Novljan 2004, str. 134) je pokazala, da je najtežje obdobje za 
partnerstvo v prvem letu soočanja s težavami, ki jih prinese diagnoza in zavedanje o motnji. 
Partnerjema je toliko težje, kolikor težja je motnja MAS in kolikor šibkejša je kakovost odnosa 
med partnerjema (prav tam). Če sta partnerja med sabo povezana od prej in gojita odprt odnos 
drug do drugega, se pogovarjata o težavah in izražata svoja čustva, bosta lažje prenesla vse 
obremenitve, ki jih življenje z otrokom s MAS prinaša. 
4  OBRAVNAVA OTROK Z MAS 
Kot smo že spoznali v preteklih poglavjih, se je pojmovanje avtizma spreminjalo skozi čas. 
Skupaj z raziskovanjem in opredeljevanjem motnje pa so se spreminjali oz. dopolnjevali tudi 
načini pomoči diagnosticiranim osebam z MAS in njihovim družinam (Veličković Perat 1994). 
Jurišić (1992, str. 58) in Veličković Perat (1994, str. 30) poudarjata pomembnost osredotočanja 
na vsakega posameznega otroka. Tako kot so si različni ostali otroci, so si tudi otroci z MAS. 
Zato je pomembno, da se upošteva heterogenost avtističnih simptomov. Zaradi različnosti 
posameznih otrok v kategoriji MAS tako težko govorimo o enotnem programu obravnave. 
Lahko govorimo le o metodah, ki jih moramo »stopenjsko prilagoditi intelektualnemu nivoju in 
stopnji izraženosti avtističnih simptomov« (Jurišić 1992, str. 58). Enako ugotavlja tudi Kalyva 
(2011), ki pravi, da noben posamezen program ne more v celoti zaobjeti otroka z MAS in 
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njegove potrebe. Zato je potrebno kombinirati različne pristope. Da pa bi jih pravilno izbrali, 
moramo poznati otroka ter njegove značilnosti in posebnosti (prav tam, str. 10). 
Glede na to, kje stroka vidi vzroke za nastanek motnje, nastajajo različni programi podpore in 
pomoči otrokom in njihovim staršem (Veličković Perat 1994, str. 31). Pod vplivom Kannerjeve 
razlage in raziskav Beetleheima, da so matere s svojo čustveno hladnostjo krive za avtistično 
vedenje otroka, so bile prve obravnave psihoanalitično usmerjene (Nikolić 1992). Prevladovalo 
je mnenje, da je potrebno otroku zagotoviti takšno okolje, v katerem ne bo več čutil potrebe po 
zapiranju v svoj svet. Vse kasnejše raziskave so ovrgle teorijo o čustveni hladnosti staršev (prav 
tam, str. 79‒80). V primerjavi z neugodnimi psihosocialnimi zunanjimi dejavniki, ki jih je 
raziskoval Kanner (čustveno hladna mati, tudi neugodne socialne razmere) in so jih kasnejše 
raziskave ovrgle, je sedaj poudarek na genetskih vzrokih (Veličković Perat 1994, str. 27). Ko se 
je na avtizem začelo gledati kot na organsko motnjo, pri kateri gre za različne tipe in stopnje 
strukturalne dezorganizacije centralnega živčnega sistema, pa sta dobili prednost: 
- biokemični model in posledično medicinska obravnava ter tudi  
- vedenjsko usmerjena terapija ter psihosocialna podpora družinam (Macedoni-Lukšič 
2011, str. 311‒312).  
V nadaljevanju si bomo pogledali, kdo vse se ukvarja z otroki, ki imajo MAS, in nato pristope k 
njihovi obravnavi, ki so na voljo.  
V predpisih, ki zadevajo otroke, kakor koli ovirane v normalnem razvoju, se uporabljajo 
različni pojmi (Macedoni-Lukšič idr. 2009). Tako se v predpisih, ki urejajo področje zdravstva, 
uporablja pojem otrok z motnjami v telesnem in duševnem razvoju, za področje vzgoje in 
izobraževanja pa izraz otrok s posebnimi potrebami (prav tam). Zakon o starševskem varstvu in 
družinskih prejemkih pa govori o otroku, ki potrebuje posebno nego in varstvo (prav tam, str. 
50). Oglejmo si najprej to klasifikacijo. 
- Področje zdravstva: Otroci z MAS se v Sloveniji na primarni ravni obravnavajo pri 
pediatru (Macedoni-Lukšič idr. 2009). Če pediater ugotovi odstopanje od običajnega 
razvoja otroka, otroka napoti v razvojno ambulanto in/ali k pedopsihiatru. Na tej 
sekundarni ravni poteka timska obravnava (npr. sodelovanje pediatra, pedopsihiatra, 
logopeda, specialnega pedagoga, specialista klinične psihologije ali psihologa, 
socialnega delavca in delovnega terapevta) in pa celostna obravnava otroka. V 
obravnavo sodita diagnostika in terapevtska obravnava, kjer je poudarek na metodah 
modifikacije vedenja, metodah za razvoj besedne in nebesedne komunikacije, učenju 
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socialnih spretnosti ter integraciji jezikovnih in čutilnih sposobnosti. K temu se po 
potrebi pridruži medikamentozno zdravljenje. Na terciarni ravni poteka 
zunajbolnišnična (intenzivnejši terapevtski program s ciljem izoblikovati najustreznejši 
program obravnave za otroka in ga vgraditi v okolje, kjer bo otrok kasneje obravnavan) 
in bolnišnična obravnava otrok (v primeru, da pri otroku nastane takšna kriza, da se 
mora umakniti iz okolja) (prav tam, str. 52‒54). 
- Področje vzgoje in izobraževanja: Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (v 
nadaljevanju ZUOPP) opredeljuje skupine otrok s posebnimi potrebami (v nadaljnjem 
besedilu: OPP) in ureja predvsem usmerjanje v različne programe, določa postopek 
usmerjanja in postopek dela strokovnih komisij ter vsebino odločbe o usmeritvi 
(ZUOPP 2013). Zakon določa, da mora vrtec, šola oziroma zavod za vsakega otroka 
pripraviti individualiziran program v skladu s programom, v katerega je otrok usmerjen 
in ki uvaja razvojno-procesno usmerjanje (Macedoni-Lukšič idr. 2009). Z zakonom je 
omogočena tudi aktivna vloga staršev pri oblikovanju individualiziranega programa in 
pri njegovi evalvaciji. Do leta 2013 otroci in mladostniki z MAS po Zakonu o 
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami niso bili prepoznani kot posebna skupina otrok 
s posebnimi potrebami (Macedoni-Lukšič idr. 2009). V praksi so se zato otroci z MAS 
najpogosteje usmerjali kot dolgotrajno bolni, otroci s primanjkljaji na posameznih 
področjih učenja, z govorno-jezikovnimi motnjami in kot otroci z motnjami v 
duševnem razvoju. Po predlogu zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami iz 
leta 2011 so leta 2013 sprejeli zakon in v njem kot posebno skupino opredelili tudi 
otroke z MAS (prav tam). V skladu s tem zakonom otroku pripada tudi začasni 
spremljevalec in pa možnost drugih vzgojnih programov, ki so namenjeni rehabilitaciji 
in usposabljanju za to, da se otrok uspešno vključi v vzgojno-izobraževalni program 
(ZUOPP 2013).  
- Nevladne organizacije: V Sloveniji sta bili v letu 2005 ustanovljeni dve društvi, 
naslednje leto pa še zavod, ki vsi s svojim delovanjem segajo na področje avtizma. 
Pobudo za ustanovitev obeh društev so dali starši (Macedoni-Lukšič idr. 2009, str. 75). 
- Center društvo za avtizem: Poleg izobraževanja in vzpostavitve lastnega strokovnega 
tima je cilj društva tudi približevanje problematike avtizma okolju, izobraževanje 
strokovne in laične javnosti, integracija oziroma inkluzija oseb z avtizmom v okolje in 
vzpostavitev razmer, ki jim bodo omogočile čim bolj neodvisno, samostojno, predvsem 




- Inštitut za avtizem in sorodne motnje: Poslanstvo inštituta je dvigovati zavedanje 
strokovne in laične javnosti, poskrbeti za izobraževanje in spodbujati raziskovanje v 
prid osebam s to razvojno motnjo (Macedoni-Lukšič idr. 2009). Namen inštituta je 
združiti strokovnjake z različnih področij, da bi s skupnimi napori in iz različnih vidikov 
izboljšali razumevanje za določeno vedenje oseb z avtizmom (prav tam). Tako bi 
omogočili terapevtske obravnave, ki bi tem osebam povečale možnosti za 
samostojnejše in učinkovitejše vsakodnevno delovanje. Poleg tega je namen inštituta 
vplivati na zdravstveno, izobraževalno in socialno politiko tako, da bi dosegli družbeno 
okolje, ki bi bilo osebam z avtizmom in njihovim staršem bolj naklonjeno. Od 
ustanovitve dalje je inštitut organiziral več mednarodnih izobraževanj s področja 
posebnih obravnav za osebe z MAS (otroke in odrasle), ki so bila namenjena tako 
strokovnjakom kot staršem (prav tam, str. 76). 
- Društvo za avtizem DAN: Je starševska organizacija za obravnavo otrok z avtizmom po 
protokolu DAN (Macedoni-Lukšič idr. 2009). Starši otrok z MAS želijo s pomočjo 
DAN obravnave predvsem zmanjšati moteče vedenje, ki je pogosto prisotno pri teh 
otrocih (prav tam, str. 77). 
Center društvo za avtizem in Inštitut za avtizem in sorodne motnje imata podobno poslanstvo. 
Obema je cilj približevanje problematike avtizma širši javnosti. Obe društvi tudi delata na 
izobraževanju strokovne in laične javnosti. Poleg tega imata obe društvi za cilj inkluzijo otrok z 
MAS v obstoječe okolje. V društvu za avtizem DAN pa so bolj usmerjeni v pomoč staršem pri 
soočanju z motečim vedenjem svojih otrok. 
Pri vsaki obravnavi je ključnega pomena zgodnja intervencija (Milić Babić, Franc in Leutar 
2013). Strokovnjaki so si enotni, da je za otroka z MAS najpomembnejše, da se njegova motnja 
prepozna čim bolj zgodaj in se ga takoj vključi v obravnavo (prav tam). Ljubešić (2004 v prav 
tam, str. 454) opisuje, da je zgodnja intervencija pojem, ki obsega izbrano terapijo, ki se začne 
izvajati čim bolj zgodaj in obsega tudi podporo ter svetovanje staršem. Študija, ki jo je opravil 
Loovas (1987 v Pašić 2005, str. 41) s svojim timom na Univerzitetni kliniki v Kaliforniji o 
učinkih modificirane vedenjske terapije na triletnih otrocih, je pokazala, da je prišlo do 
izboljšanja in napredka kar pri polovici teh otrok. Zgodnjo obravnavo razumemo kot nalogo, ki 
jo lahko uresničimo samo skupaj z otrokovo družino in v družini sami (Novljan 2001, str. 9). 
Vsaka družina je drugačna, zato se mora tudi zgodnja obravnava prilagoditi posebnostim 
družine, kar z drugimi besedami pomeni, da se mora prilagoditi otrokovemu življenju v 
njegovem socialnem sistemu. Starši bi morali pri zgodnji obravnavi dobiti informacije o 
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razvojnem stanju in razvojnih posebnostih ter razvojnih možnostih njihovega otroka, 
priporočila za obravnavo otroka ter smernice za delo z otrokom (Novljan 2001, str. 12).  
Znotraj avtizma je veliko različnih oblik in stopenj in na nekatere je lažje vplivati kot na druge 
(Kotar 1988; Jurišić 1992). Ne glede na različnost pristopov in izhodišč obravnave lahko 
govorimo o dveh enotnih ciljih, ki se med seboj dopolnjujeta in povezujeta: pospešiti razvoj 
(govora, socializacije, komunikacije, skrbi za samega sebe) ter zmanjšati odklone v vedenju 
(hipo- oziroma hiperaktivnost, avto- ali heteroagresivnost), ki zavirajo ter otežujejo učenje in 
napredek v razvoju (prav tam). 
V nadaljevanju si bomo ogledali metode in pristope, ki se uporabljajo pri obravnavi otroka z 
MAS. Jurišić (1992) govori o biokemičnem, psihoanalitičnem, behaviorističnem in 
multidisciplinarnem modelu obravnave. Kalyva (2011) pa o kognitivno-vedenjskih pristopih, 
pristopih za razvoj socialnih interakcij, pristopih za razvoj komunikacije, pristopih, ki temeljijo 
na igri, senzomotoričnih pristopih ter biokemičnih pristopih. V grobem pa lahko modele 
pomoči razvrstimo na medicinski model na eni strani in psihosocialni na drugi. Glavno orodje 
medicinskega modela pomoči je farmakološko zdravljenje brez večjega vključevanja 
raznovrstnih socialnih pristopov (Burke 2004). Izhaja iz posameznikove oviranosti oz. 
bolezenskega stanja, ki ga je potrebno zdraviti. Medicinski model pomoči je patološko 
naravnan. Osebo z motnjo prikazuje s točno določenim problemom ali stanjem, ki se ga lahko 
po navadi odpravi s točno določeno obliko zdravljenja (prav tam, str. 18). Psihosocialni model 
pomoči se za razliko od medicinskega ne ustavlja pri vzrokih za posameznikovo bolezensko 
stanje ali oviranost, ampak se usmerja naprej, v rešitve (Burke 2004). Strokovnjaki se v tem 
primeru skupaj s posameznikom oz. njegovo družino sprašujejo o tem, kateri okoljski dejavniki 
bi se v posameznikovi situaciji morali spremeniti in kako, da bi ta napredoval (prav tam). 
Čačinovič Vogrinčič (2006) omenja, da je glavno orodje psihosocialnega modela pogovor, v 
katerem se dogajajo procesi pomoči. V ospredju je jezik, ki opogumlja in vključuje, zato tu ni 
več prostora za pogovor o diagnozi, ampak o izvirnih delovnih projektih podpore in pomoči 
(prav tam, str. 7–8).  
Kot poudarja tudi Burke (2004) medicinski in psihosocialni model nista namenjena predstavitvi 
»pravilnega ali napačnega pogleda na svet« (prav tam, str. 20). To imam v mislih tudi sama, 
zato sem se odločila, da bomo v diplomskem delu modele obravnave razvrstili na medicinske, 
alternativne in psihosocialne pristope. Medicinski model obravnave se mi zdi pomemben zato, 
ker je potreben v začetni fazi, ko se postavlja diagnoza in ponuja rešitve tam, kjer je potrebna 
72 
 
hitra intervencija (npr. zdravila zaradi izrazito neobvladljivega vedenja). Alternativni model 
sem izbrala, ker utemeljuje povezanosti MAS s stanjem metabolnega (ne)ravnovesja in ponuja 
različne vrste diet. Psihosocialni pristop pa se usmerja v otroka in družino – ne toliko v vzroke, 
temveč v razumevanje otrokovih težav in pomoč otroku z MAS. Ne raziskuje toliko tega, kaj 
otrok ne zmore, bolj ga zanima, kaj vse še lahko doseže. Vsekakor je motnja sama še vedno 
deloma neraziskana, prav tako vzroki in pristopi k obravnavi. Prav tako se motnja odraža na več 
področjih, ki se med seboj prepletajo in je težko osnovati klasifikacijo, kjer bi bil strogo ločen 
npr. medicinski model pomoči od psihosocialne pomoči. To moramo vzeti v zakup tudi pri naši 
klasifikaciji. Vsak posamezen način pomoči, vsaka metoda dela z otrokom, je po mojem 
mnenju neprecenljiv vir za starše, ko se znajdejo na točki, ko sami ne zmorejo več pomagati niti 
svojemu otroku niti sami sebi. Pomembno pri klasifikacijah se mi zdi, da so narejene na čim 
bolj preprost (a še vedno strokoven) način, da se starši seznanijo z različnimi oblikami dela in 
nato po posvetu s strokovnjaki in predvsem izhajajoč iz lasnega videnja in poznavanja svojega 
otroka izberejo tisto, ki jim je najbolj v pomoč. 
4.1 MEDICINSKI MODEL 
Terapija z zdravili: Zdravila, ki bi pozdravila avtizem, ne obstajajo, vendar pa lahko nekatera 
omilijo simptome: izboljšajo koncentracijo, omilijo razdiralno vedenje, nadzorujejo epilepsijo, 
nemir ter jih naredijo dojemljivejše in zmožne učiti (Macedoni Lukšič 2006, str. 121). 
Zdravniki predpisujejo avtističnim otrokom različna zdravila, ki naj bi omilila nekatere 
simptome ali vedenjske odklone, povezane z avtizmom (Patterson 2009). Najpogosteje 
predpišejo Risperdal ali Ritalin, ki naj bi umirila hiperaktivnost otroka. Ostala zdravila so 
»nevroleptiki«, pomirjevala, ki naj bi bila v pomoč pri stereotipnih gibanjih ali vrtenju, in 
Naltrexon, ki zaustavi učinke endorfinov (Patterson 2009). Uporaba tega zdravila naj bi 
vplivala na boljši očesni stik, veselje in boljše razpoloženje (prav tam, str. 7).  
4.2 ALTERNATIVNI MODEL 
Med starši so dobro poznane in priljubljene alternativne metode, ki pomagajo pri »zdravljenju« 
avtističnih motenj (Zorec 2012). Anderluh (2006, str. 167) pa opozarja, da učinkovitost 
alternativnih načinov zdravljenja v sistematičnih raziskavah ni bila potrjena in moramo biti pri 
izbiri previdni.  
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4.2.1 Anti-yest terapija 
Osnova te terapije je trditev, da obstaja povezava med bakterijo Candida albicans in avtizmom. 
Ta bakterija proizvaja toksin, ki onesposobi del imunskega sistema in se lahko razširi po celem 
telesu. »Zdravljene te bakterije« lahko zajema spremembo otrokovih prehrambnih navad z 
dieto ali pa zdravljenje z zdravili (Društvo DAN).  
4.2.2 Različne vrste diet 
Raziskave so pokazale, da približno 70 % avtističnih otrok ne prenaša glutena ali kazeina ali 
obojega (Patterson 2009). Priporočljivo je, da se temu prilagodi otrokova prehrana, zato iz nje 
odstranimo vsa živila, ki vsebujejo gluten (kruh, testenine, piškoti in ostali izdelki na osnovi 
pšenice) in kazein (mleko, smetana, sir). To dieto je treba izvajati vsaj tri mesece. Pri nekaterih 
otrocih so izboljšave vidne že po nekaj dneh (prav tam, str. 25–26). Omeniti je potrebno še 
MMS, ki je čedalje bolj priljubljen mineral. To je splošno ime za klorov dioksid, ki ga dobimo, 
ko natrijev klorid raztopimo v kislini (po navadi v citronski kislini). Leta 1997 so ugotovili, da 
klorov dioksid hitro pozdravi malarijo. Nadaljnje raziskave so pokazale, da ta substanca lahko 
uspešno zdravi druge bolezni ali izboljša delovanje drugih zdravil (prav tam). 
Znane so še nekatere vrste diet, ki se jih poslužujejo starši, npr. Feingoldova dieta, Ketogenic 
dieta ter Rotacijska dieta. Med najbolj znanimi pa je GAPS dieta. Ta uči, kako s pomočjo hrane 
izločevati toksine, zdraviti poškodbe črevesja in odpravljati nenormalno črevesno floro, ki 
povzroča motnje v delovanju centralno-živčnega sistema in kronične bolezni 
(Campbell-McBride 2010).  
4.2.3 Razstrupljanje 
Novejše informacije prikazujejo, da je tudi živo srebro lahko povzročitelj avtizma (Društvo 
DAN). Znanstveniki so predstavili zelo zanimive rezultate izločanja živega srebra skozi proces, 
ki se imenuje »chelation« (prav tam). Pri takšni obravnavi se pacientu dodajajo dodatki, ki nase 
vežejo toksično živo srebro in ga izločajo.  
Kot priprava na razstrupljanje je zelo pomembna Feingoldova dieta, v okviru katere iz prehrane 
odstranimo vse umetne okuse in barve (Društvo DAN). 
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4.2.4 Terapija z vitamini 
Pri tej terapiji je potrebno jemati vitamin B6 v kombinaciji z magnezijem in ostalimi vitamini 
ter minerali. Z dodajanjem teh vitaminov lahko nadziramo otrokovo hiperaktivnost in lažje 
vplivamo na njegovo vedenje (Društvo DAN). 
4.2.5 Kranio sakralna terapija 
Je terapija je metoda, ki povezuje znanja anatomije, fiziologije in teorijo biopolja in je uspešna 
pri ugotavljanju in odpravljanju različnih težav z zdravjem našega telesa (Društvo DAN). 
Upošteva celovitost človeškega telesa ter medsebojni vpliv mentalnih in fizioloških procesov. 
Terapevt preko subtilnega dotika zaznava nepravilnosti v kraniosakralnem sistemu osebe in z 
naučenimi in pravilno izvedenimi tehnikami vzpostavlja naravno stanje v človeškem telesu. To 
pa vodi v samozdravljenje telesa (prav tam). 
Pri alternativnem modelu je potrebne nekaj previdnosti, da se ne posega po alternativi samo 
zato, ker je nekaj modni trend in se o tem veliko piše. Poleg tega je doslej na voljo zelo malo 
raziskav, ki bi potrjevale učinke alternativnih metod na zdravljenje MAS. Ko sem brala o 
alternativnih modelih, so o njih največ pisala društva. Informacije, ki so bile podane, so bile 
skope, npr. pri določenih navedenih podatkih o terapiji z vitamini, pri razstrupljanju in dietah 
manjkajo ključni podatki o tem, kako so do teh ugotovitev in zaključkov prišli. Morda bi bila to 
zanimiva tema za nadaljnje raziskovanje. Potrebno je vzeti v obzir, da lahko starši v iskanju 
rešitev in ob razreševanju stisk hitro posežejo po tovrstnih rešitvah, ker so to eden izmed lažjih, 
morda celo cenovno ugodnejših izhodov. Vsekakor je pri izbiri terapij potrebna previdnost in 
posvet s strokovnjaki.  
4.3 PSIHOSOCIALNI MODEL 
4.3.1 Aplikativno vedenjska analiza/Applied Behaviour Analysis – ABA 
ABA je vedenjska terapija, namen katere je izboljšanje adaptivnega vedenja, zmanjševanje 
neprilagojenega vedenja ter odprava sprožilcev, ki ta vedenja povzročajo (Stres Kaučič 2011, 
str. 336). Z njeno pomočjo strokovnjaki otroka učijo novih, primernejših spretnosti in 
njihovega prenosa v različne nove situacije (prav tam). Strokovnjak za ABA naloge razdeli na 
niz manjših delov (Kalyva 2011). Otroci z MAS se učijo vsakega manjšega niza naloge 
posebej, na strukturiran način in s pomočjo nagrajevanja. Postopno se nagrajevanje zmanjšuje. 
Agresivno in samostimulirajoče vedenje se ignorira – seveda, če to ni nevarno za samega otroka 
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in njegovo okolico. Skuša se jih učiti socialno sprejemljivih oblik vedenja. Program 
intervencije postopno napreduje od učenja osnovnih oblik skrbi za samega sebe, do učenja 
umetnosti neverbalnega in verbalnega posnemanja ter vzpostavljanja začetkov igre. Ko otrok 
obvlada osnovne naloge, se v drugi fazi uči ekspresivnega govora in se vključuje v igro z 
vrstniki. Cilji ABA terapije so razvoj otroka na različnih področjih delovanja, vključno s 
pozornostjo, posnemanjem, govorom, družabnostjo in samopomočjo (Kalyva 2011). Veščine 
posnemanja zajemajo govor in fizične spretnosti. Od otroka se pričakuje tisto, kar je naredila 
njegova terapevtka. Govorne spretnosti imajo dva vidika: sprejemanje in oddajanje sporočil. 
Preden otrok začne govoriti, mora razumeti pomen govorjenega. Družabnih spretnosti, katerih 
se otroci načeloma naučijo spontano, moramo avtistične otroke naučiti. Te spretnosti 
vključujejo tudi igranje z igračami na pravilen način, deljenje igrač in izkušenj ter razvijanje 
prijateljstva. Spretnosti samopomoči vsebujejo samostojno oblačenje in slačenje, toaletne 
navade, varno kuhanje ter drobna hišna opravila. ABA terapija je usmerjena k vsakemu 
opravilu z majhnimi, a zanesljivimi koraki. Spoznavne veščine se začnejo z učenjem oblik, 
barv, črk in številk, in se potem postopoma nadgrajujejo z branjem, pisanjem, črkovanjem in 
računanjem. Ko se otrok nauči brati, ni vedno sposoben razumeti prebranega. Morda ne loči 
med uporabo zaimkov. Pomagamo si s tem, da vse to napišemo na tablo, zraven pa priložimo 
slike, ki ponazarjajo dogodek. Priporočljivo je izvajanje terapije od 35 do 40 ur tedensko s 
terapevtko in samimi starši, ki morajo slediti navodilom terapevtke (prav tam).  
4.3.2 Obravnavanje in izobraževanje otrok z avtizmom in s sorodnimi 
komunikacijskimi motnjami /Treatment and Education of Autistic and 
Communication Handicapped Children ‒ TEACCH/  
Pri metodi TEACCH gre za strukturirano učenje, namenjeno predvsem otrokom z MAS, ki 
imajo težave na področju sporazumevanja (Stres Kaučič 2011, str. 337). V ozadju pristopa je 
prepričanje, da je pri otroku z MAS običajno najbolj razvito vidno zaznavanje 
(Macedoni-Lukšič 2010). Zato je poudarek na prostoru z veliko vizualnega gradiva in takih 
aktivnostih, da je otrokovo vsakodnevno življenje in delo čim bolj samostojno in učinkovito. 
Učenje poteka na strukturiran način, ob vizualni podpori (Kalyve 2011). Prostor je opremljen 
na način, da otrok lažje razume in obvladuje vsakodnevna rutinska opravila in se njegov strah 
zaradi prehodov iz ene aktivnosti na drugo zmanjša. Poudarek je na spremembi okolja, v 
katerem se nahaja otrok, in ne na spreminjanju vedenja avtistične osebe. Tako mora biti v 
razredu natančno omejen prostor za individualno delo, prostor za počitek, prostor za aktivnosti 
v skupini ter prostor za preživljanje prostega časa. V vsakem od teh prostorov morajo biti 
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predstavljena navodila za delo. Pomembno je, da vsak od teh prostorov predstavlja eno samo 
aktivnost, tako da se otrok lažje orientira ter sam kmalu doseže določeno stopnjo avtonomije. 
Ključna je tudi časovna organiziranost. Pomembno je vsak dan organizirati tako, da je otrok v 
vsakem trenutku seznanjen o tem, kar se je zgodilo, kaj se dogaja in kaj se bo dogajalo. Povečati 
je potrebno predvidljivost in nadzor nad položajem ter zmanjšati negotovost in strah avtistične 
osebe. Metoda TEACCH je prilagojena značilnostim mišljenja in učenja otrok z MAS (prav 
tam, str. 69−74). Vsak otrok z MAS se srečuje z drugačnimi miselnimi procesi, zato mu morajo 
z različnimi metodami ponuditi raznolike strategije. Sebi lastno strategijo pa bo otrok z MAS 
odkril na sebi lasten način. Povezave, ki si jih otrok ustvari, nam niso logične, pri otroku pa 
delujejo. Pomembno je, da pri programu sodelujejo tudi starši v sodelovanju s strokovnjaki, 
tako da lahko po programu delajo tudi doma (Wall 2004). Program mora razvijati tiste 
sposobnosti otroka in potem odraslega, ki omogočajo posamezniku na čim bolj samostojen 
način sodelovati in postati del družbe, ki ga obdaja (prav tam). 
4.3.2 DIR Floortime pristop  
Pristop »DIR Floortime« je delo ameriškega doktorja medicine, kliničnega profesorja 
psihiatrije in njegovih sodelavcev, Stanleya Greenspana (Kalyva 2011). Delali so z otroki 
starimi od 1 do 10 let, ki so imeli razvojne motnje ter osnovali pristop, imenovan DIR Floortime 
(prav tam). Avtorji nam predstavijo novo razumevanje otrokovih težav in posebnih potreb, ne 
glede na diagnozo, torej tudi avtizem, ter nam hkrati ponudijo specifičen način pomoči pri 
razvijanju otrokovega intelektualnega in emocionalnega potenciala. Stanley Greenspan (v 
Korošec 2012) je s sodelavci na podlagi dolgoletnega opazovanja otrok s posebnimi potrebami 
prišel do naslednjih ugotovitev: 
- interaktivne izkušnje lahko spremenijo fizično strukturo možganov; 
- način, kako se otrok razvija, je v veliki meri odvisen od izkušenj, ki jih je deležen; 
- otroci, ki sodijo v isto kategorijo oz. imajo enako diagnozo, se zelo razlikujejo med 
seboj – v nekaterih primerih so te razlike med njimi večje kot podobnosti. 
Pristop temelji na razumevanju in preučevanju naslednjih treh komponent (Korošec 2012): 
- upoštevanje otrokovega razvoja (D kot developmental) 
»Razvojni pristop« v terapiji pomaga vsakemu otroku pri doseganju razvojnih mejnikov, ki jih 
mora v svojem razvoju postopoma dosegati. Pogosto zaradi različnih vzrokov pri vzgoji in 
izobraževanju otroka s posebnimi potrebami preskočimo nekatere razvojne faze ali mejnike. 
»DIR Floortime« pristop daje poudarek na postopnem usvajanju mejnikov – vsak od njih 
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omogoča razvoj novih sposobnosti, ki se razlikujejo od tistih na predhodni stopnji. Manj 
pomembno je, v kateri starosti otrok obvlada neko veščino – pomembneje je, kako dobro se jo 
je naučil, ter dejstvo, da otrok v svojem razvoju napreduje.  
- upoštevanje individualnih razlik (I kot individual differences) 
Individualne razlike se nanašajo na otrokove nevrofiziološke težave: motorični razvoj, 
slušno-govorno procesiranje, vidno-prostorsko procesiranje, senzorno modulacijo in senzorno 
integracijo. Vsaka od omenjenih težav lahko vpliva na otrokovo komunikacijo s starši in 
vzgojitelji in na ta način vpliva na njegovo sposobnost učenja, odzivanja in razvoja. Šele ko se 
odkrijejo in opredelijo otrokove specifične težave, se lahko osnuje program, ki bi te specifične 
težave ublažil. 
- upoštevanje medsebojnih odnosov (R kot relationship based) 
Upoštevanje vpliva socialnih odnosov na otrokov razvoj. Vsi starši vnašajo v svoje starševsko 
vedenje neke svoje vzorce vedenja, ki vplivajo na otrokov razvoj (prav tam). 
DIR Floortime pristop uči, kako spremeniti način dela z otrokom tako, da smo sposobni videti 
otrokov individualen profil – njegove sposobnosti in težave. Da bi se lahko vzpenjal po razvojni 
lestvici, potrebuje otrok intenzivno, individualno delo. V 20 do 30 minutah se starši in otrok 
družijo na tleh, se igrajo in starši s pomočjo razigranih interakcij pomagajo otroku, da osvaja 
mejnike. Pristop se osredotoča na 6 mejnikov: samoregulacija in interes za okolico, intimnost, 
dvosmerna komunikacija, sestavljena komunikacija, emocionalne ideje in emocionalno 
razmišljanje. Seanso se ponovi večkrat na dan, občasno s pomočjo in pod nadzorom »DIR 
Floortime terapevta«. S pravilnimi odzivi na otrokovo dejavnost starši pomagajo otroku, da si 
zaželi vključitve v dialog, da prevzame iniciativo, da spozna vzročnost in logiko, da rešuje 
problematične situacije. Starši mu pomagajo, da poveže čustva z vedenjem in govorom, 
namesto da se uči mehansko. Na ta način otrok usvaja odnose, v katerih je več spontanosti, 
fleksibilnosti in topline. S tem otrok pridobiva osnovo za kognitivne spretnosti (Korošec 2012). 
4.3.3 Pristopi za razvoj komunikacije in socialnih interakcij (PECS – Picture Exchange 
Communication System) 
PECS metoda je sistem komunikacije z izmenjavo slik in predstavlja alternativo v komunikaciji 
za osebe, kjer govor ni razvit (Hannah 2009). Razvila sta ga psiholog Bondy in logopedinja 
Frost iz ZDA. PECS lahko uporabimo pri vsakem otroku, ki se ne sporazumeva z govorom, tudi 
pri otrocih, ki uporabljajo nekaj besed, vendar ne dosledno ali za sporazumevanje. Na začetku 
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poučevanja in izvajanja metode PECS sta potrebni dve osebi. Otroka se sprva spozna s 
slikovnimi simboli in se ga nauči, da slikovno gradivo prične uporabljati za to, da pove, katero 
stvar želi, potrebuje. Spekter uporabe simbolov se nato postopoma razširi na zelo različna 
področja. Ob tem se ves čas spodbuja tudi otrokov govor. S sistemom PECS učimo otroke, da 
aktivno sodelujejo v sporazumevalni izmenjavi. Z znakom prosijo za želeno stvar. Ko 
postanejo v tem spretni, se učijo uporabljati pridevnike (želim rdečo žogo), številke ter 
komentirati stvari, ki jih slišijo (slišim zvonjenje telefona), vidijo (vidim črno muco) in občutijo 
(lačen sem). S tem sistemom lahko spodbujamo sporazumevanje med vrstniki ter podpiramo 
razvoj izmenjavanja in igranja. Priporoča se, da sistem PECS uporabljajo le odrasli, ki so 
usposobljeni za pravilno izvajanje. Če sistema ne izvajamo pravilno, lahko otroci postanejo 
odvisni od fizične in verbalne pomoči, kar bo preprečilo razvoj spontanega sporazumevanja 
(prav tam, str. 37‒38). 
4.3.4 Senzomotorični pristopi 
a) Senzorna integracija: Senzorna integracija je proces, ki organizira informacije, ki jih 
zaznavajo čutila (okus, vid, sluh, tip, vonj, gibanje, ravnotežje in položaj/lega) (Grujič 2011). Je 
nezaveden proces, ki poteka na nevrofiziološkem nivoju in daje pomen izkustvu. Omogoča 
namensko delovanje ali odzivanje na razmere, s katerimi se soočamo. Oblikuje osnovo za 
akademsko učenje in socialno vedenje. Premalo ali preveč senzornih informacij lahko povzroči 
razvojne težave (premalo stimulacije ali čezmerna stimulacija) (prav tam, str. 273). 
Ayers (2002 v Pašić 2005) je prepričana, da nekateri otroci trpijo zaradi nevrološke motnje, pri 
kateri se senzorne informacije ne integrirajo pravilno, kar se dogaja tudi pri nekaterih 
avtističnih otrocih. Ta vrsta terapije je primerna, kadar se pri otroku opazijo naslednje težave:  
- prekomerna občutljivost na različne senzorne dražljaje; 
- neobčutljivost oziroma odsotnost odzivanja na razne senzorne dražljaje; 
- nenavadno visoka ali nizka stopnja aktivnosti; 
- problemi s koordinacijo; 
- upočasnjen razvoj govora, motorike; 
- vedenjski problemi; 
- napačna predstava o sebi (prav tam, str. 44). 
 
Terapija poteka individualno in terapevt načrtuje potek glede na otrokove razvojne potrebe 
(Wall 2011). Zelo pomembno je, da terapevt ugotovi, kaj je tisto, kar otroka motivira (prav 
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tam). Cilj terapije je, da se preuredi neravnovesje pri otroku, in sicer z uporabo senzorne 
stimulacije (prav tam, str. 94). Pristop se uporabi, da se omogoči otrokom senzorno integracijo 
dražljajev na ustreznejši način, s tem da pri otroku zmanjša oboje, tako hiper kot hipo 
občutljivost na dražljaje. To pa podpira napredek v komunikaciji, interakcijah, domišljiji in 
tako omogoča tudi bolj kakovostno učenje (prav tam). Proces senzorne integracije se dogaja 
skozi celo življenje, toda najbolj izrazito v otroštvu (Grujič 2011). Velik del otrokove 
zmožnosti za učenje je sposobnost integriranja senzornih informacij. Senzorno procesiranje 
vpliva na učenje, demonstracijo znanja, interakcije z drugimi, izražanje čustev in raven 
samozavesti ter samonadzora (Grujič 2011). To pomeni, da je dobra senzorna integracija 
osnova za razvoj številnih spretnosti (prav tam, str. 277). Senzorno integracijo lahko 
spodbujamo skozi čutila, o čemer piše tudi Grujič (2011). Zato lahko npr. terapijo z glasbo 
štejemo k senzorni integraciji, prav tako tudi terapijo s pomočjo umetnosti. V literaturi (Kalyva 
2011; Wall 2004) sta pristopa sicer omenjena kot samostojna.  
a. Terapija z glasbo: Pri tej metodi skušamo s pomočjo glasbe zmanjšati preobčutljivost 
na zvoke (Wall 2004). Terapija temelji na predpostavki, da se vsi ljudje na nek način 
odzivamo na glasbo, ne glede na motnjo. Izvaja jo terapevt, ki je za to posebej izšolan, s 
pomočjo zgoščenk s posneto specialno klasično glasbo. Otrok je v terapijo vključen na 
različne načine, in sicer so to: ples, petje, gibanje ob glasbi in poslušanje. Terapija se 
lahko izvaja individualno ali skupinsko, vključena je lahko tudi v šolski program. Njena 
prednost je, da se je lahko priučijo tudi starši in jo izvajajo doma skupaj s svojim 
otrokom. Program »Poslušanje« je del glasbene terapije. Temelji na avditivni 
stimulaciji in pomaga razviti avditivne sposobnosti otroka do te mere, da lahko ta 
uspešno posluša. Zmanjšuje otrokovo preobčutljivost na določene frekvence zvoka, 
izboljšuje koncentracijo in pripomore k hitrejšemu razvoju govora (prav tam, str. 96). 
Trening s poslušanjem je vrsta terapije, ki bo lahko uspešna za nekatere otroke z 
avtizmom, ki so premalo ali preveč občutljivi na zvok (Kalyva 2011). Ta terapija 
vključuje individualno poslušanje različnih frekvenc zvokov.  
b. Terapija s pomočjo umetnosti: Tako imenovana »Umetnostna terapija« je način, pri 
katerem se otrok izraža in komunicira na varen, njemu domač način, kjer ni pravilnih ali 
napačnih odgovorov (Wall 2011). Kar koli otrok ustvari, je spoštovano in cenjeno.   
c. Terapije s pomočjo živali: Najbolj pogoste terapije z živalmi so terapije s konji, sledijo 
terapije s psi in tudi z delfini. Terapija s pomočjo živali je pristop, ki poskuša razrešiti 
določene človeške težave z vključevanjem živali v terapijo (Biley in Brodie 1999, str. 
330). Otroci z MAS imajo nizke senzorne in emocionalne nivoje vzburjenja (Marinšek 
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in Tušak 2007, str. 196). Živali pa v tem pogledu predstavljajo močne dražljaje ‒ 
glasove, poseben vonj, možnost dotika in vizualne predstave. Avtistični otroci lažje 
razberejo enostavne in ponavljajoče telesne aktivnosti, ki jih izražajo živali (prav tam).  
Terapevtsko jahanje je opredeljeno kot uporaba jahanja za izboljšavo drže, ravnotežja in 
mobilnosti med tem, ko se razvija terapevtska vez med bolnikom in konjem (Bass, Duchowny, 
Llabre 2009). Vse poteka več ali manj skozi igro. Pogosto je v terapijo vključena tudi skrb za 
konja (krtačenje, hranjenje, čiščenje, spoznavanje jahača in opreme ...). Pri skrbi za konja je 
poudarek na ustvarjanju vezi z živaljo (Jan 2010). Med krtačenjem konja postanejo gibi 
sproščeni, neposredna bližina konja pa zviša samozavest, pomaga odpraviti strah in ustvari 
globoko občuteno prijateljstvo (Marušič 2007). Globočnik (2011 v Marušič 2007, str. 10) 
učinke terapevtskega jahanja razvršča v tri podkategorije, in sicer fizične, psihološke in 
socialne. Za otroke z MAS so pomembni telesni učinki, v smislu vpliva na koordinacijo 
gibanja, psihološki v smislu zvišanja koncentracije in pozornosti, usmeritve agresivnosti in 
sposobnosti drugačne uveljavitve, ter za izboljšanje telesne in prostorske predstavljivosti. 
Socialni učinki pa so razvijanje prijateljstva in navezovanje stika ter možnost za sodelovanje in 
druženje (prav tam, str. 10-13). Glavni cilj terapevtskega jahanja je povečati motivacijo pri 
otrocih z MAS, vzbuditi zanimanje za okolje in vzpostaviti komunikacijo (Marinšek in Tušak 
2007, str. 198). 
Terapija s pomočjo psa je primerna predvsem za vedenje tistih otrok z MAS, ki kažejo zelo 
izoliran odnos do okolice. Rezultati raziskave, ki sta jo izvedla Redefer in Goodman (1989 v 
Marinšek in Tušak 2007, str. 196), kažejo, da otroci, ki kažejo socialni umik, ob stiku s 
prijaznim in šolanim psom izboljšajo socialno vedenje, omejijo pa se vedenja, ki so usmerjena 
vase. Zmanjšajo se tudi nekatera avtistična vedenja, kot so posebne drže rok, vrtenje 
predmetov, izvajanje brnečih zvokov in ponavljajoča se gibanja. Raziskava je pokazala tudi 
povečanje socialno sprejemljivih vedenj. Otroci so se npr. začeli pridruževati terapevtom pri 
enostavnih igrah.  
Delfini so prav tako primerni za terapijo s pomočjo živali, saj opazovanje njihovega plavanja 
deluje izjemno pomirjajoče (Marinšek in Tušak 2007). Že od nekdaj se je človek zanimal za 
delfine in jih poskušal udomačiti. Trenirali so jih, da so pomagali posameznikom z duševnimi 
motnjami izboljšati kognitivne, fizične in socio-emocionalne veščine. Terapija z delfini poteka 
tako, da otroci sodelujejo pri treningu, kar stimulira otrokove miselne procese in zviša stopnjo 
koncentracije. Drugi del terapije poteka v vodi, ki avtistu predstavlja nagrado za dobro 
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opravljeno nalogo. V vodi se otroci delfinov dotikajo ter z njimi plavajo in lebdijo, sčasoma pa 
začnejo delfine tudi klicati. Vse to jim okrepi samospoštovanje in sposobnost izražanja čustev 
in komunikacije (prav tam, str. 197). Interakcije z delfini lahko vključujejo tudi poljubljanje, 
kratko vožnjo po bazenu na delfinovi plavuti ali ples s krožnimi gibi z delfinom (Shuker 2003 v 
Magister 2007). Naloge, ki jih otrok opravlja, so sčasoma vse težje in pogoste, zato, da otrok 
ohranja zanimanje in skoncentriranost na terapijo. Družba delfinov poveča otrokovo pozornost, 
okrepi njihovo razmišljanje, pomaga, da se hitreje uči in obdrži več informacij. Stik z delfini 
spodbudi otrokove možgane, da izločajo več endorfinov. Ker se jim ob stiku izboljša 
razpoloženje, so dovzetnejši za terapijo (prav tam, str. 5). »Bližina delfinov v ljudeh izzove 
ekstremna čustva veselja in varnosti. Delfini prebudijo naše centre v limbičnem sistemu. S 
stimulacijo tega centra se sproščajo občutki zadovoljstva« (Marinšek in Tušak 2007, str. 197). 
Delfini postanejo v družbi otrok nežni, iniciativni, potrpežljivi in pozorni, na otroke pa vplivajo 
pomirjajoče. Otroci postanejo ob stiku z delfini bolj dostopni ter zadovoljni, poveča se jim 
pozornost. Izjemno prijetno vodno okolje deluje na osebe z avtizmom pomirjajoče ter jim da 
občutek breztežnosti in svobode. Marinšek in Tušak (prav tam) pojasnjujeta, da imajo zvoki, ki 
jih proizvajajo delfini, posebno zdravilno moč. Kliki, kot se ti zvoki imenujejo, so usmerjeni v 
človeka in potujejo skozi celo telo ter proizvajajo vibracije, ki pozitivno vplivajo na telo in 
duševno stanje otroka. Izpostavljenost tem zvokom, ki jih proizvajajo delfini, sinhronizira levo 
in desno možgansko hemisfero (prav tam). 
4.3.5 Ostale vrste terapij 
a. Terapija z objemanjem: Terapijo je razvila Welch, pedopsihiatrinja iz New Yorka 
(Kalyva 2011). Temelji na predpostavki, da vzrok avtizma leži v otrokovi 
nesposobnosti oblikovati vez s svojimi starši (prav tam, str. 137). Pri tej terapiji starši 
poskušajo vzpostaviti stik z otrokom na različne načine. Pogosto ga držijo v naročju, 
četudi se otrok temu močno upira (Aarons 1992 v Pašić 2005). Starši otroka držijo v 
naročju, ko vpije ali kako drugače izraža stres. Pomembno je, da starši ob tem ostanejo 
mirni in nadzorovani ter otroku nudijo razbremenitev dokler je napet. To pa lahko traja 
le nekaj minut ali pa več ur. Welchova verjame, da se na ta način vzpostavi pozitivna 
navezava med mamo in otrokom (Pašić 2005). Terapevt je vedno mati. Objemanje naj 
bi prekinilo občutek izolacije in omogočilo komunikacijo preko fizičnega stika. Mater 
se pri tem ne krivi za otrokovo stanje, ima se jo za najpomembnejšo osebo, ki lahko 




b. Igralna terapija: Igra je zelo pomemben del življenja katerega koli otroka, igralna 
terapija pa vključuje aktivnosti, ki temeljijo na igri, z namenom omogočiti učenje na 
način, ki je otroku najbolj blizu (Wall 2004, str. 95). Pri terapiji je bolj kot samo igranje 
pomembno, da se otrok nauči, kako se igrati in kako razširiti svoje igralne rutine. Preko 
vaje naj bi igralna terapija vodila k vedno bolj neodvisni in domiselni igri. Pri tem 
igralni terapevt spodbuja posnemanje, socialne interakcije, razvoj kognitivnih 
spretnosti, ves čas pa tudi ocenjuje igralne spretnosti otroka. Pomembno pa je tudi, da 
terapevt razume in preuči specifične težave otroka in pri igri izhaja iz njih (prav tam). 
 
c. »Son-Rise«: Ball (2008, 113) opredeli program kot »ena na ena, na domu utemeljen 
program »zdravljenja« in izobraževanja, namenjen pomoči otrokom z avtizmom na 
vseh področjih učenja«. Starša Kaufman, ki sta utemeljila to metodo, sta verjela, da je 
ključ v sprejemanju otroka takega kot je (Wall 2004). Program zavzema odnos do 
otroka in njegovega vedenja brez obsojanja, saj temelji na pridruževanju otroku v 
njegovem vedenju in dejavnostih ter posledično pridruževanje v otrokovem lastnem 
svetu (Ball 2008, str. 161). Program torej temelji na imitiranju otroka ne glede na to, ali 
gre za ponavljajoče in ritualno ploskanje z rokami, vrtenje predmetov, zibanje ali 
kakršno koli drugo značilno vedenje otroka (Kurtz 2008, str. 113). S pridruževanjem v 
otrokovi aktivnosti lahko starš ali prostovoljec z njim postopoma uveljavlja očesni 
kontakt in komunikacijo ter mu daje pozitivne izkušnje, da je druženje z drugimi ljudmi 
lahko zabavno (prav tam). Na podlagi tega sta razvila ločene igralnice za programe, kjer 
izvajajo te aktivnosti. Ko sta videla uspeh, sta usposobila prijatelje in prostovoljce, da 
jima pomagajo. Prepričana sta bila, da bi moral biti otrok cel dan z mentorjem. Mentor 
izvaja spekter aktivnosti, ki vključujejo in sledijo otrokovim lastnim vzgibom, da 
sodelujejo pri tem, kar koli delajo, v smislu, da pokažejo sprejemanje njihove igre. Prav 
tako spodbujajo otroka, da sodeluje v aktivnostih za starejše (prav tam). 
Wall (2004) opozarja, da so programi za otroke z MAS lahko učinkoviti le, če imajo 
strokovnjaki znanje o avtizmu in o različnih metodah podpore družinam. Zato so pomembna 
naslednja znanja: poznavanje same motnje MAS, učinka avtizma na otroka in družino, 
razumevanje sveta otroka z MAS in znanje o spektru intervencijskih programov. Vsi, ki se 
ukvarjajo z družino, kjer imajo otroka z MAS, bi morali obiskovati treninge za učitelje, 
vzgojitelje in starše, na katerih bi se izobraževali o tem, kaj otrok doživlja, ter o strategijah, s 
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katerimi se otroka lahko podpre. Pomembno je tudi razumevanje otrokovega razvoja in znanje 
o učinkovitih opazovalnih tehnikah. Vsekakor pa je bistvenega pomena načrtovanje in 
delovanje v skladu z individualnimi potrebami otroka oz. celotne družine (prav tam, str. 
100–101). 
Če se sprehodimo po vseh naštetih pristopih k obravnavi, bi lahko rekli, da jih poznamo 
ogromno. V Sloveniji so si v društvih enotni, da je pri nas vse premalo dela usmerjenega v 
zgodnje odkrivanje znakov avtizma in pa v obravnavo, ki bi celostno obravnavala družino in ji 
ponudila kar najboljšo terapijo glede na značilnosti otoka, njegovo motnjo in družino kot celoto 
(Društvo DAN; Društvo Školjke). Poleg tega moramo biti v poplavi vseh pristopov, ki so na 
voljo, pozorni tudi na strokovnost in usposobljenost terapevtov, konec koncev tudi na 
utemeljenost same metode oz. pristopa. Različni pristopi obravnave imajo v ozadju različne 
predpostavke, kaj to avtizem je, kje so njegovi vzroki in posledično kakšna bo terapija. Tudi 
Kalyva (2011) in Wall (2004) opozarjata, da nobeden pristop ne more v celoti zaobjeti potrebe 
otroka z MAS in je potrebna velika previdnost pri izbiri ter kombinaciji pristopov. Kalyva 
(2011) opozarja tudi na to, da ne smemo imeti nerealnih pričakovanj, saj niso vse terapije enako 
učinkovite za vse otroke z MAS. Če se starši odločijo za posamezen pristop samo na podlagi 
dobrih izkušenj nekoga drugega, brez da bi najprej imeli v mislih posebnosti in potrebe svojega 
otroka, so lahko hitro razočarani. Nekatere terapije imajo lahko nični učinek ali pa celo 
kontraproduktiven. Poleg tega nekateri, ki ponujajo določene prijeme, nimajo dovolj znanja, 
lahko so svojo metodo osnovali na otroku, ki je samo podoben otroku z MAS in potem ponujajo 
pristop kot da je uspešen tudi pri otrocih z avtizmom. Poleg izgube časa se lahko negativen 
učinek pokaže tudi na psihološkem stanju otroka (Kalyva 2011).  
Wall (2004) opozarja tudi na nevarnost stranskih učinkov, predvsem pri medicinski obravnavi. 
Predpisana zdravila lahko zmanjšajo en simptom, pojavi pa se lahko drugi negativni dejavnik 
(npr. povečana prekomerna telesna teža, prehitra rast …). Tu avtorica spodbuja starše, da sami 
raziskujejo in opazujejo, kakšne učinke ima zdravilo pri njihovem otroku.  
Nikolić (1992, str. 79) pa je mnenja, da če izvzamemo vlogo posameznih družinskih članov, 
uspeh ni toliko odvisen od samih metod, ampak bolj od terapevtov in njihove osebnosti v 
smislu angažiranja in pomoči otrokom. Omenja pa tudi, da so vse terapije dolgotrajne in da ne 
moremo uspeha pričakovati čez noč.  
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5 VIRI POMOČI STARŠEM 
Prav tako kot so otroci, ki imajo diagnosticiran MAS, potrebni pomoči v obliki terapij, tako so 
starši potrebni usmeritve, podpore in odgovorov na vprašanja, ki jih tarejo. Restoux (2010) 
poudarja, da ko se staršem ob diagnozi in vseh preiskavah sesujejo tla pod nogami, so oni prvi, 
ki jim je treba pomagati v bolečinah, ki jih tarejo v sedanjosti, v skrbeh in strahovih pred 
prihodnostjo. Pojavi se ogromno vprašanj, ki nimajo pravih odgovorov. Potrebujejo podporo 
bližnjih, da jim pomagajo iz osame in pri iskanju informacij pri različnih ustanovah, da bi 
otroku zagotovili najbolj kakovostno obravnavo (prav tam, str. 27). Starši so ob otroku s 
posebnimi potrebami pravzaprav rizična skupina ljudi, ki se je zaradi objektivnih, hudih težav 
in motenj v življenju znašla v posebnem življenjskem položaju, ki bo za dolgo časa, če ne celo 
za vse življenje ostal nespremenjen, s čimer bo ogroženo njihovo psihično ravnotežje, psihično 
zdravje, poklicno in družabno udejstvovanje in bodo omejene druge življenjske možnosti 
(Nikolić 1992). Če bomo že zgodaj pomagali staršem, jih bomo ohranili pri fizičnem in 
psihičnem zdravju, ker bodo le tako lahko dalj časa živeli za svoje otroke (prav tam, str. 
97‒103). 
Tako kot so si med seboj različni otroci, so si tudi starši. Zato ne obstaja univerzalen način 
pomoči, ki bi zadovoljil vse starše (Wall 2004). Morda nekateri sploh ne bodo želeli, da se kdo 
ukvarja z njimi in njihovo družino, morda bodo nekateri zanikali stanje v zvezi z zdravstvenim 
stanjem njihovega otroka. In tudi tisti, ki se bodo odločili za raziskovanje in pomoč, se bodo 
tega lotili na načine, ki so jim blizu. Nekateri bodo iskali informacije iz različnih dostopnih 
virov, zdravstvenih domov, knjižnic, knjigarn, od prijateljev, preko interneta … vendar bodo 
negotovi, dokler ne bo postavljena diagnoza, imeli bodo le vedenje, da nekaj ni v redu (Wall 
2004). Vsi starši pa ne bodo imeli potrebe, da bi iskali informacije, temveč bodo čakali, da nek 
strokovnjak izrazi zaskrbljenost in poda informacije. Taki starši, tudi ko jim bo rečeno, da je 
mogoče, da ima otrok MAS, ne bodo imeli želje po iskanju informacij. To ne pomeni, da so 
manj zainteresirani, ampak da bolj zaupajo stroki in njihovi diagnozi.  
Umek (2004) pa razlaga, da je staršem potrebno zagotovilo, da avtizma niso povzročili sami. 
Razbremeniti jih je potrebno negativnih občutkov krivde in jim pomagati okrepiti 
samospoštovanje. Svetovati jim je potrebno vključitev v skupine staršev s podobnimi problemi, 
jih pritegniti v skupine, ki nudijo pomoč za reševanje kriznih položajev, jih izobraževati na 
področjih vzgoje in izobraževanja otrok z MAS. Pri tem pa se ne sme pozabiti na brate in sestre 
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otrok z MAS, ki se pogosto lahko počutijo zapostavljene. Vse pridobljene informacije vodijo k 
boljšemu razumevanju in sodelovanju (prav tam, str. 11). 
Velika večina staršev je pripravljena storiti vse, da bi kar najbolje pomagala otroku z MAS 
(Dobnik, Macedoni, Žemva 2005). Vsak dan bolj pa spoznavamo, kako nujno bi bilo za takšno 
družino poskrbeti mentalno-higiensko. Ohranitev ustreznega življenjskega ozračja in 
mentalnega zdravja je izredno pomembna in nujna zahteva. Pozornosti torej ni potrebno 
usmeriti le otroka, ampak na celotno družino (prav tam).  
Obstajata dve vrsti terapij, ki sta usmerjeni na celotno družino in sta na voljo tudi pri nas.  
a. »Early Bird«: je program, ki temelji na izgradnji samopodobe staršev, s tem da jih uči, 
kako jim lahko njihove starševske spretnosti pomagajo pri soočanju z različnimi 
potrebami njihovega otroka (Shields 2011, str. 52). Zelo pomembno je, da jih 
seznanimo s samim avtizmom in šele nato preidemo na razvoj komunikacije in želenega 
obnašanja. Ta model staršem omogoča, da se učijo eni od drugih. Obiskujejo se skupni 
sestanki za starše, na voljo pa imajo tudi podporo strokovnjakov. Na ta način usvajajo 
znanja in tehnike in skupaj pod vodstvom to znanje uporabijo pri svojem otroku doma. 
V program se vključi 6 družin naenkrat in poteka 3 mesece. Vključijo se osebe, ki so 
blizu otroku ( oče, mama, babica, dedek ...) – toda največ dva člana iz vsake družine. 
Naredi se osem intenzivnih in strukturiranih skupinskih sestankov. Družino se 
spodbuja, da prevzame aktivno vlogo in da medsebojno sodelujejo pri reševanju 
problemov. Med skupinskimi sestanki se dela tudi doma na relaciji starš–otrok. Starši 
na ta način doma uporabljajo znanje, ki so ga usvojili na skupnih sestankih ter tako 
prilagajajo postopke svojemu otroku. Starši se najprej učijo razumeti avtizem ter kako 
ta motnja vpliva na razvoj, mišljenje in učenje. Učijo se o komunikaciji ter kako graditi 
skupno socialno interakcijo in komunikacijo z lastnim otrokom. Staršem se pomaga 
analizirati otrokovo vedenje, vzroke za to vedenje ter strukturirati in vizualizirati 
določene smernice, kako bi preprečili ali zmanjšali negativno vedenje (prav tam, str. 
52‒55).  
b. Terapija razvijanja odnosov (Relationship Development Intervention – RDI): Program 
temelji na modelu dinamične inteligence, ki ga je osnoval Gustein (Gustein in Shelly 
2002). Osnova tega programa je prepričanje, da je dinamična inteligenca ključ za 
izboljšanje kakovosti življenja. Program je osnovan na način, da se dela s celotno 
družino, ne samo z otrokom z MAS. Usposobljeni terapevti nudijo podporo družinam in 
delajo na nameri spremeniti interakcije in komunikacijske stile. Najprej se starše 
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izobražuje v tem, kako postopati v interakcijah in komunikaciji z otrokom, nato sledi 
opazovanje staršev v interakcijah z otrokom in nato še ocena napredka otroka in 
napredka interakcije na relaciji starš–otrok. Terapevti starše na ta način ves čas vodijo 
skozi različen nabor ciljev, ki naj bi jih dosegli skupaj z otrokom. Cilji so zastavljeni 
razvojno, namenjeni pa so obnovi nevronskih povezav, ki so pri otrocih z MAS toge. S 
pomočjo RDI terapije pa naj bi se razvila dinamična inteligenca, kar pomeni, da se 
otroci z MAS začnejo spopadati z novimi informacijami, postopoma začnejo misliti bolj 
prožno, zmožni so procesirati več podatkov istočasno (npr. gledanje in poslušanje) in 
upoštevati več dejavnikov pri odločitvah (prav tam).  
Podatkov o stanju pomoči staršem, ki imajo otroke s posebnimi potrebami v naši državi, žal 
nimamo. Pristojne službe bi lahko bolje poskrbele za pregled nad stanjem, dostopnost do 
storitev, do informacij in za preglednost postopkov (Restoux 2010). Poskrbeti bi bilo potrebno 
za uporabniku prijazno ponudbo in delovanje. »Tudi vstop v sistem medicinske in socialne 
pomoči naj bi bil za uporabnika preprosto dosegljiv, službe naj bi se razvijale in povezovale, 
tako kot terjajo narava, organizacija in hierarhija njihovega dela, z ohranjeno preglednostjo 
postopkov in pravico uporabnika do vpogleda v stanje njegove zadeve na istem mestu« (prav 
tam, str. 19). 
Starši imajo na voljo veliko knjig in revij, tu je tudi internet, kjer je veliko znanstvenih 
izsledkov, poročila o medinskih raziskavah, osebne spletne strani posameznih družin, 
dobrodelne akcije. Se pa opozarja na previdnost, kajti veliko informacij je lahko tudi lažnih in 
je potrebno preverjati podatke. »Starši, ki so ranljivi ob vsem, kar se jim dogaja, so velikokrat 
pripravljeni verjeti rešitvam, ki so privlačne, vendar lažne,« pravi Restoux (2010, str. 132). 
Strahove odženemo z informiranostjo. Že tako imajo starši strahove glede prihodnosti, če pa so 
neinformirani, pa je še toliko težje. Starši drugačnih otrok se zato združujejo v društva, kjer 
imajo različne cilje – spodbujati raziskovanje določene bolezni, zbirati finančna sredstva, 
doseči spremembo zakonodaje, staršem omogočiti druženje, izmenjavo informacij (Restoux 
2010). Obstajajo tudi različne brošure, specializirane revije, poročila o strokovnih srečanjih ... 
Društva staršem ponujajo seznam zdravstvenih delavcev, sodelavcev ter pravne in socialne 
nasvete. Tako staršem pomagajo, da se lažje znajdejo pri urejanju birokratskih zadev. Skupine 
za samopomoč so večinoma številne. Redkeje so namenjene tudi članom širše družine (prav 
tam, str. 115‒129). 
Whitaker (2002) opisuje pogoste konflikte, ki se javljajo tekom svetovanja med starši in 
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terapevtom glede na cilje svetovanja. Starše bolj zanimajo praktični nasveti, vsakodnevni 
problemi, medtem ko strokovnjaki dajejo večji pomen problemom reševanja emocionalnih 
konfliktov. Po mnenju avtorja so ravno takšna razhajanja ovira za ustvarjanje transferja, ki je za 
uspešno svetovanje neizogiben. Po mnenju Jurišič (1992) se je potrebno za vsako sodelovanje s 
starši pripraviti. Zbrati je potrebno vse osnovne podatke o otroku. Staršem je potrebno pozorno 
prisluhniti, jim pokazati, da jim zaupamo ter da znamo varovati zaupne informacije (prav tam, 
str. 66). 
Howlin in Rutter (1989 v Pašić 2005) omenjata pomembnost Centrov za pomoč družinam z 
otrokom, ki imajo avtizem. V tujini se je spodbuda staršev za vključitev v Nacionalno društvo 
avtistov pokazala kot zelo koristna. Društvo oskrbuje starše z uporabno literaturo, jim nudi 
praktično pomoč in jih lahko poveže z drugimi družinami s podobnimi problemi (prav tam). Po 
prvih stikih z družbo se veliko staršev odloči za ustanovitev lokalne skupine, v katero so 
pogosto vključeni tudi starši ne-avtističnih otrok. Zato morajo starši biti seznanjeni o tem, ali 
obstajajo društva, v katerih bodo našli starše s podobnimi težavami, ter ali obstajajo mreže 
strokovnjakov, svetovalnih delavcev in prostovoljcev, na katere se lahko obrnejo v času krize. 
Avtorja tudi poudarjata pomembnost tega, da se da staršem jasno vedeti, da ni potrebno niti 
priporočljivo vsega svojega časa nameniti otroku. Del terapije je lahko tudi pomoč staršem, da 
si organizirajo dan in da ločijo čas, ki ga preživijo z avtističnim otrokom in drugimi člani 
družine. Raziskave poročajo, da je soočanje staršev s tem, da oni in otrok potrebujejo nekaj časa 
zase, prineslo veliko olajšanje in napredek v družini. Nadalje starši potrebujejo izčrpne 
informacije o tem, kako uporabiti sistem pomoči za otroke, ki obstoji v skupnosti. Vedeti 
morajo ali lahko otrok dobi finančno pomoč in varstvo ter ustrezna izobraževanja. Vedeti 
morajo, kako izkoristiti vse možnosti, ki so na voljo in omogočajo otrokov optimalni razvoj 
(prav tam, str. 54‒56).  
Nikolić (1992) omenja naslednje vire pomoči za starše: svetovalnice za starše, individualne 
obravnave in skupine staršev otrok z MAS. Svetovalnice za starše so osnovane na konceptu 
razgovorov, kjer lahko starši izrazijo svoje dvome, vprašanja, na katera si ne znajo odgovoriti, 
spregovorijo lahko o tesnobi, ki jo doživljajo, in morebitnih občutkih krivde. Tovrstne 
pogovore vodi terapevt. Razgovori sicer niso tako učinkoviti kot psihoterapevtske obravnave, 
so pa zelo pomembni, saj lahko preko sproščenosti pogovora pripeljejo do razbremenitve 
staršev. Svetovanja so pomembna tudi iz vidika razumevanja otrokovega obnašanja ter 
nenehnih povratnih informacij tudi v povezavi z ostalimi terapijami, ki jih otrok obiskuje. Tako 
se počasi oblikuje celostna slika o dogajanju v družini in težavah, ki jih doživljajo posamezni 
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člani. Obstajajo tudi individualne obravnave, za katere lahko zaprosi eden ali drugi starš in so 
namenjene »osebni obravnavi«. Tu so v ospredju osebne težave in stiske enega izmed staršev, 
ki se jih pogosto zaveda, sicer ne bi prišel na osebno obravnavo. Poznamo tudi skupine staršev, 
ki so lahko ponavljajoče se stalne skupine ali pa terapevtske. Prve so na voljo v nekaterih 
institucijah, kjer je omogočen reden stik med ekipo terapevtov in pa skupino staršev. Starši 
lahko na teh neformalnih srečanjih vedno pogosteje spregovorijo o težavah, nerazumevanju, 
pomislekih, napredkih in odnosu do institucij. Prihaja do soočenja stroke in skupine staršev, ki 
imajo podobne težave. Terapevtske skupine pa so rezervirane za starše, ki jim je v interesu 
poglobiti razumevanje odnosa med njimi in njihovim otrokom ter razumevanje samega sebe. 
Ta vrsta terapije zelo dobro deluje tudi na odnos med partnerjema, saj oba delata na sebi in tako 
bolje razumeta drug drugega (prav tam, str. 97‒105). 
Restoux (2010) piše o koristnosti psihosocialne pomoči staršem, ki pa se je pretežni del 
slovenske populacije še ne zaveda. Le redko se starši obrnejo na psihološke službe v ustanovi, 
kjer potekata diagnostika in zdravljenje otroka. Starše večkrat privabijo različne tržno 
spretnejše oblike »alternativnih pomoči«. Strokovno kvalificirana psihoterapija se dosti redkeje 
uporablja s strani staršev (prav tam, str. 15‒16). 
Na splošno se v Sloveniji o virih pomoči staršem govori zelo malo ali pa sploh ne. Bolj je vsa 
pomoč usmerjena na otroka, pomoč družini in ostalim članom pa ostaja v ozadju. Organizirajo 
se sicer skupine za samopomoč (npr. Združenje bodi zdrav, Društvo DAN, Inštitut za avtizem 
in sorodne motnje) in pa delavnice, kjer so starši skupaj z otroki (Društvo DAN; Inštitut za 
avtizem in sorodne motnje; Združenje bodi zdrav). Vendar pa vse to še ni zaživelo kot bi lahko. 
Na podpornih skupinah lahko starši govorijo o svojih stiskah in frustracijah, pa tudi o dobrih 
rešitvah, do katerih so prišli (Wall 2004). S tem pomagajo drug drugemu premagati občutek, da 
so s svojimi skrbmi in stiskami sami. V skupini se starši tudi informirajo o strokovnih 
vprašanjih, glede na njihove želje pa se določene strokovne teme predstavijo tudi bolj 
poglobljeno (prav tam). 
V vsakem primeru je družina kot celota potrebna podpore, usmeritve in obravnave. Starši 
otroka, ki so soočeni z nenapovedljivimi izzivi potrebujejo podporo v pravem pomenu besede, 





III  EMPIRIČNI DEL 
6 OPREDELITEV RAZISKOVALNEGA  PROBLEMA 
Družina je družba v malem. Je edinstvena celica, kjer se prepletajo temeljne vloge človekovega 
bitja – spolne in generacijske; vloge moškega in ženske; vloga staršev in otrok (Musek 1995). V 
diplomskem delu se bom ukvarjala z družinami, ki imajo v svojem okrilju otroka z 
diagnosticirano motnjo avtističnega spektra. Ob otroku, ki zahteva še dodatno skrb, nego in 
pozornost, veliko staršev čuti nelagodje, ker ne vedo z njim ravnati, počutijo se obremenjene in 
prevevajo jih lahko celo občutki krivde (Restoux 2010). Zanimalo me bo, kakšna so občutja 
mam otrok z MAS in ali poznajo vire pomoči, na katere se lahko v tovrstnih situacijah oprejo? 
Viri pomoči so lahko raznoliki: od podpore s strani najbližjih in posameznikov ter institucij iz 
skupnosti, do različnih pristopov in tehnik, ki so namenjene otrokom, staršem ali družini kot 
celoti, interesnih skupin otrok s posebnimi potrebami ter skupin za samopomoč. Zanimalo me 
bo predvsem to, koliko mame poznajo oblike in metode pomoči zanje in za njihove otroke, ki 
jih lahko uporabijo ter katere dejansko uporabijo, ali se imajo na koga obrniti ob doživljanju 
svoje stiske ter kdo so te osebe. Ugotoviti želim tudi, kako so mame sprejele dejstvo, da imajo 
avtističnega otroka ter kako je to po njihovo vplivalo na kakovost družinskega življenja. 
6.1 RAZISKOVALNA VPRAŠANJA 
a) Kateri so bili prvi opaženi znaki drugačnosti pri otroku? 
b) Kaj je družini diagnoza prinesla? Kaj so mame ob tem doživljale? 
c) Kako življenje z avtističnim otrokom vpliva na njihovo družinsko življenje? 
d) Kateri so najpogostejši izzivi, s katerimi se mame otrok z diagnozo MAS srečujejo? Se pri 
tem kdaj počutijo nemočne? 
e) Kako intervjuvanke doživljajo vlogo partnerja pri soočanju z izzivi, ki jih prinaša življenje z 
otrokom z diagnozo MAS? 
f) Katere oblike pomoči (formalne in neformalne) mame poznajo? Katerih oblik pomoči so se 
ali se še vedno poslužujejo? 
g) Kako mame doživljajo obravnave, ki jih obiskuje njihov otrok? 
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h) Kakšen je delež mam pri oblikovanju pomoči družini? 
i) Kaj mame najbolj pogrešajo oz. česa si še želijo v povezavi z že obstoječimi ali potencialnimi 
viri pomoči za otroka, zase ali družino kot celoto? 
7 METODOLOGIJA 
7.1 OSNOVNA RAZISKOVALNA METODA 
V diplomskem delu bom uporabila kvalitativno multiplo študijo primera, s pomočjo katere bom 
predstavila odgovore petih mam, ki imajo doma otroka z diagnozo MAS. Kvalitativna študija 
primera temelji na raziskovanju življenja in doživljanju ljudi, ki so v problemski situaciji, zato 
izhaja iz problemov, kot jih vidijo oni sami (Mesec 1988, str. 30). Sestavljena je iz besednih 
opisov in pripovedi, obdelana brez uporabe merskih postopkov, torej na beseden način (prav 
tam, str. 11). Cilj kvalitativne analize ni z reprezentativnim vzorcem poiskati ugotovitve in jih 
posploševati na osnovno množico, temveč s proučevanjem čim celoviteje spoznati osebo, 
institucijo ipd. (prav tam, str. 73). V našem primeru bom predstavila pogled petih mam na 
diagnozo MAS: kaj kot starš otroka z MAS doživljajo, kako se soočajo z izzivi, ki jih MAS 
prinaša, kako to vpliva na njihovo družinsko življenje, kakšna je pri tem vloga partnerja ter 
katere vire pomoči poznajo in katere uporabljajo. Yin (2003, v Šarić 2015, str. 99) opisuje, da je 
študija primera primerna v primeru, ko nas zanimajo odgovori na vprašanja »kako?« in 
»zakaj?« Ker sem tudi sama želela kar najbolj spoznati družine in začutiti njihova doživljanja 
ob in po diagnozi njihovega otroka z MAS ter prepoznati njihove stiske, povezane s soočanjem, 
z iskanjem pomoči ter vključevanjem v družbo, sem kot vrsto raziskave izbrala študijo primera.  
7.2 UDELEŽENCI RAZISKAVE 
Intervjuvala sem šest mam otrok, ki imajo diagnosticirano motnjo avtističnega spektra. Ker pa 
enega od intervjujev zaradi slabe kakovosti posnetka ni bilo moč analizirati, sem ga izpustila iz 
obravnave. Otroci so bili stari od 3 do 19 let. Dodaten pogoj za vključenost v raziskavo je bil, da 
pri treh otrocih ni poteklo več kot tri leta od diagnoze MAS, pri ostalih treh pa je bila diagnoza 
postavljena pred 6 leti ali več. Zaradi izključenosti enega intervjuja iz obravnave, sta ostala le 
dva otroka z diagnozo, postavljeno pred več kot šestimi leti. Za dodatni kriterij sem se odločila, 
ker bi rada primerjala informiranost staršev o virih pomoči, uporabi pomoči, doživljanju ob 
diagnozi pri tistih, ki imajo diagnozo postavljeno v roku zadnjih treh let, in pa pri tistih, pri 
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katerih je od diagnoze preteklo 6 let ali več. V raziskavo so bile vključene le mame, in sicer 
zato, ker so se imeli potencialni udeleženci intervjuja možnost javiti sami. Med pripravljenimi 
za sodelovanje pa ni bilo moških.  
Sledi kratek opis intervjuvank, povprašala sem jih po izobrazbi, delovnem mestu in njihovih 
hobijih. Mama »A« je po poklicu tekstilni moderator. Tega dela sicer ni nikoli opravljala, ker jo 
je pot zanesla v gostinstvo, sedaj pa je zaradi bolezni invalidsko upokojena. Posebnih hobijev 
pravi da nima, rada pa prebere kakšno knjigo, kaj pobrska po internetu ali si ogleda kak film. 
Mama »B« ima dokončano VI. stopnjo izobrazbe ekonomske smeri, dela pa kot nabavnica v 
proizvodnem podjetju. Njena strast so knjige. Rada bere in tudi piše, v tujini pa je izdala tudi 
svojo prvo knjigo. Mama »C« je po izobrazbi bibliotekarka in rusistka, dela pa v splošni 
knjižnici. Svoj prosti čas rada preživlja s prebiranjem knjig in urejanjem vrta. Poleg tega je tudi 
prostovoljna gasilka, njene naloge v gasilskem društvu so pisanje člankov in dopisov, 
pridobivanje novih članov ter priprava otrok na tekmovanja. Naredila je tudi avdicijo pri eni 
izmed gledaliških skupin, kjer nastopa glede na potrebe scenarija. Zelo rada tudi obišče kak 
koncert in se tako razbremeni vsakdanjih skrbi. Mama »D« je po poklicu varnostni inženir, dela 
pa kot predavateljica. Njen hobi je lončarstvo, obožuje naravo ter vse delo na vrtu. Zelo rada 
tudi potuje, večkrat se kam odpravijo skupaj z družino in si tako širijo krog prijateljev po svetu. 
Njen moto je »Uživaj vsak dan posebej, če se le da.« Mama »E« je po poklicu ekonomski 
tehnik, vendar ni nikoli delala na tem delovnem mestu. Odločila se je biti samo mama svojim 
otrokom in tako je še danes. Zase pravi, da je zelo družabna, rada je zunaj, zato je zanjo 
najpomembnejši del dneva sprehod v naravi.  
V spodnji tabeli sem predstavila osnovne podatke o otroku (spol, starost in čas od diagnoze), 
otrokove močne in šibke točke ter prve opažene znake drugačnosti. Vse z namenom, da si vsak 
bralec lažje predstavlja, kdo ta otrok je, v čem je dober in kje so njegove šibke točke. Menim, da 
poznavanje otroka omogoča lažje razumevanje mam in njihovega doživljanja ob soočanju z 
izzivi, ki jih prinaša življenje z otrokom z MAS, ter izbire pomoči in njihovih pogledov na to, 
kaj jim še primanjkuje, da bi njihovo življenje in vključevanje v družbo steklo čim bolj gladko. 
Otroke zaradi varovanja osebnih podatkov označujem s črkami, in sicer od A do E, prav tako 





Tabela 1: Pregled otrok glede na spol, starost, čas, ki je potekel od diagnoze, diagnozo ter 
močne in šibke točke 
Oznaka  
otroka 
A B C D E 
SPOL M M M M M 
STAROST 6 LET 9,5 LET 6 LET 18 LET 19 LET 
ČAS OD 
DIAGNOZE 
1,5 LET POL LETA 1,5 LETA 12 LET 11 LET 
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Vse intervjuvanke imajo doma fante, ki imajo diagnozo MAS. Najmlajši otrok je star 6 let, 
najstarejši pa 19 let. Pri družini B je od diagnoze na dan pogovora preteklo šele pol leta, pri 
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dveh leto in pol, pri eni družini 11 let in pri eni 12. Razen otroka C, ki ima diagnosticiran le 
Aspergerjev sindrom, imajo ostali otroci po dve ali tri diagnoze. Poleg avtizma ima otrok A še 
ADHD, otrok B razvojni zaostanek, otroka E in D imata poleg avtizma diagnosticirano še 
motnjo v duševnem razvoju, s tem da je otrok D tudi slep.  
Ko so mame spregovorile o močnih in šibkih točkah njihovega otroka, sem opazila, da se 
nekateri znaki pri različnih otrocih ponavljajo, npr. ročne in gibalne spretnosti pri fantkih A, B 
in C, dober spomin pri fantih A in B, pozorno poslušanje pri fantih E in D, posluh za petje pri 
otrokoma D in C, pri čemer sta mami omenili udi nadarjenost za tuje jezike. 
Prav tako so se ponavljale nekatere karakteristike otrok, ki so jih mame označile kot šibka 
področja otrokovega delovanja. Npr. mami A in E sta poročali o otrokovem nemiru in 
hiperaktivnosti, s tem da ima otrok A tudi diagnosticiran ADHD. Mami B in C sta poročali o 
težjem izražanju otroka in šibki komunikaciji, mami B in D pa o težavah pri hranjenju otroka 
(zmišljevanje glede vrste hrane in zavračanje hrane). Ostali odgovori, ki so se še pojavili, so 
npr. bili, da otroka zelo zmotijo določeni zvoki, da ima veliko potrebo po strukturi in ritualu, da 
je obnašanje v družbi neprilagojeno ter da ima težave pri organizaciji. To so tudi tipični znaki, 
ki jih avtorji (npr. Brecelj - Kobe 1994, str. 12–13; Brecelj - Kobe 2006, str. 129–132; Stres 
Kaučič 2011, str. 328) navajajo kot značilnosti otrok z MAS. 
7.3 OPIS POSTOPKOV ZBIRANJA PODATKOV 
Za sodelovanje v raziskavi sem udeležence pridobila s pomočjo družabnega omrežja Facebook. 
Že dalj časa sem spremljala in spoznavala starše na Facebook profilu Mi smo tu za avtizem. Ko 
sem jih na tem profilu spraševala o pripravljenosti opraviti pogovor na temo virov pomoči njim 
in njihovim otrokom, se je javilo nekaj staršev, ki so privolili v pogovor. Ko sem opredelila 
raziskovalni problem dela in postavila ključna raziskovalna vprašanja, sem ponovno postavila 
javno vprašanje v skupini Mi smo tu za avtizem. Med vsemi, ki so bili pripravljeni sodelovati, 
sem naredila dve skupini glede na kriterij, kdaj je bila postavljena diagnoza (pred manj kot 
tremi leti in več kot šestimi). Nato sem izžrebala tri starše, pri katerih ima otrok diagnozo tri leta 
ali manj ter tri starše, kjer ima otrok diagnozo šest let ali več, se z njimi dogovorila za 
sodelovanje ter jim predstavila namen pogovora. Z njimi sem se osebno sestala in opravila 
intervjuje. Pogovore sem ob dovoljenju staršev snemala in doma prepisala ter ustrezno 
kodirala. Ob transkripciji intervjujev se je izkazalo, kot je že bilo povedano, da je bil eden od 
posnetkov zelo slabe kakovosti, zato je bil izločen iz nadaljnje obravnave.  
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Za sodelovanje udeležencev sem pridobila informirano soglasje. Tega so starši dobili naprej v 
pisni obliki, kjer sem jih seznanila z zagotovljeno anonimnostjo v raziskavi in s pravico, da 
lahko brez kakršnih koli pojasnjevanj od intervjuja kadar koli odstopijo. Prav tako sem jih 
seznanila z dejstvom, da nikakor ne bom delovala v njihovo škodo. 
7.4 OPIS MERSKIH INSTRUMENTOV 
Merski instrument v diplomskem delu je intervju, in sicer polstrukturiran, nestandardiziran, 
odprt intervju. »Intervju je tehnika zbiranja podatkov s pogovorno komunikacijo, je pogovor 
med dvema osebama, od katerih ena (spraševalec) sprašuje, postavlja vprašanja, druga 
(vpraševanec) pa nanje odgovarja« (Sagadin 1995, str. 101). Uporabila sem raziskovalni 
intervju, kar pomeni, da je bil moj cilj »zbiranje informacij in podatkov v raziskovalne namene« 
(prav tam).  
Ker je bil intervju polstrukturiran, niso bila vsa vprašanja pripravljena v naprej, temveč sem 
dopuščala možnost razvoja pogovora. Za polstrukturiran intervju sem se odločila, ker sem 
sogovornike lahko ves čas usmerjala na meni pomembna vprašanja, prav tako pa mi je njihova 
odprta struktura omogočala pridobiti podatke, ki so bili del njihovih osebnih zgodb in jih nisem 
mogla predvideti. Prav tako pa sem z odprtostjo dosegla tudi želeno širino in vpogled v njihovo 
doživljanje. Predloga vprašanj za intervju se nahaja v prilogah.  
7.5 POSTOPEK OBDELAVE IN ANALIZE PODATKOV 
Ko sem opravila vseh šest intervjujev, sem naredila prepis vsakega posameznega intervjuja. Pri 
enem se je izkazalo, da je bil posnetek zelo slabe kakovosti in da je vmes preskakovalo besede. 
Iz tega razloga sem ta intervju izpustila iz svoje raziskave. Zapise sem večkrat prebrala, da sem 
dobila širši vpogled v problematiko MAS, kot jo vidijo starši. Ugotovila sem, da je na koncu 
intervju precej strukturiran, da so se starši držali rdeče niti in sem postavila bolj malo 
podvprašanj. To se je ob analizi izkazalo za pomanjkljivost, saj bi lahko ob večji fleksibilnosti 
in prilagajanju vprašanj njihovim odgovorom prišla še do dodatnih pojasnil in posebnosti vsake 
družine. Pri prepisu in tudi kodiranju sem ohranila jezik intervjuvancev. Dodala sem le ločila in 
končnice zaradi bolj tekočega branja (npr. besedi tud sem dodala končnico i). Nato sem se lotila 
analize gradiva. Mesec (1998, str. 2) analizo opisuje kot »postopek, pri katerem s 
kategoriziranjem in klasificiranjem enot gradiva oblikujemo pojme, ki jih nato med seboj 
povežemo in oblikujemo teoretične modele in pojasnitve.« Postopek kvalitativne analize 
razdeli v šest korakov, ki si sledijo po tem vrstnem redu: urejanje gradiva, določitev enot 
95 
 
kodiranja, odprto kodiranje, izbor in definiranje relevantnih pojmov in kategorij, odnosno 
kodiranje ter oblikovanje končne teoretične formulacije. Tako sem se tudi sama po začetnem 
urejanju gradiva (prepisovanju intervjujev, pozornosti na čitljive in točne zapise, puščenem 
praznem desnem robu za vpisovanje opomb, pripisovanju pojmov po asociaciji in smislu) lotila 
določitve enot kodiranja. Besedilo, ki sem ga želela analizirati, sem najprej razčlenila na 
sestavne dele in tako dobila enote kodiranja (po Mesec 1998). Kot predlaga avtor, sem za enote 
izbrala smiselno zaključene dele besedila. Tiste dele, ki se niso nanašali na raziskovalna 
vprašanja in za nas niso bili pomembni, sem izpustila iz enot kodiranja in so mi služili zgolj kot 
kontekst. Naslednjo fazo analize Mesec (1998) imenuje odprto kodiranje oz. prosto 
pripisovanje pojmov oz. poimenovanje. Definira jo kot »postopek oblikovanja pojmov iz 
empiričnih opisov, iz v postopku razčlenitve dobljenih enot besedila. Je postopek 
kategoriziranja in razvrščanja podatkov, kjer delom besedila pripisujemo pojme.« Tako sem 
dele besedila, ki sem jim pripisala isti pojem, zbrala in ločila od ostalih delov besedila. Mesec 
(1998) odprto kodiranje deli v tri faze, in sicer: pripisovanje pojmov empiričnim opisom, 
združevanje sorodnih pojmov v kategorije ter analizo značilnosti pojmov in kategorij. Gradivo, 
ki sem ga razčlenila na enote kodiranja, sem sedaj večkrat prebrala, primerjala, razčlenila in 
delom pripisala ustrezne pojme glede na smiselnost. Nato sem pojme medsebojno primerjala in 
ugotavljala, kateri se nanašajo na podobne pojave ter jih združila v širše kategorije, ki sem jih 
nato tudi poimenovala. Kot predlaga Mesec (1998) sem nato ovrgla pojme, ki niso bili 
relevantni glede na problem in namen raziskave. V fazi odnosnega kodiranja sem se ves čas 
držala raziskovalnih vprašanj, ki pa sem jih nato razvrstila glede na časovno zaporedje, kjer sem 
se spraševala, kaj čemu sledi, kaj je vzrok, kaj je posledica … Nato sem skušala čim bolj 
povzeti zgodbo vsake družine posebej in narediti neke zaključke, ki so opisani tudi v 
zaključnem delu. Ugotovitve iz tega diplomskega dela so veljavne za izbranih pet intervjuvanih 
mam. Lahko pa so nam izhodišče za nadaljnje razmišljanje in morda tudi raziskovanje.  
8 REZULTATI IN INTERPRETACIJA 
8.1 OPISI POSAMEZNIH DRUŽIN 
8.1.1 DRUŽINA »A« 
Družino »A« po razpadlem partnerstvu sestavljata mama in šestletni otrok, ki ima 
diagnosticiran avtizem in pa hiperaktivnost. Prve znake drugačnosti so začeli opažati že, ko je 
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bil dojenček. Že takrat ni prenesel telesnega stika, pri 18-ih mesecih še ni bilo očesnega stika, 
slabo je spal, njegove prve besede pa so bile nenavadne. To niso bile mama ali ata, ampak 
traktor, avtobus ipd. (1A). Kot šibke točke otroka mama navede brezkompromisnost, hitro ga 
zmotijo kakšni zvoki, težko se umiri ter ima veliko potrebo po strukturi in ritualu (2A). Njegove 
močne točke pa so spretnost pri sestavljanju kock, fotografski spomin ter njegova prijaznost in 
vljudnost (3A). Ko so otroku diagnosticirali motnjo, je mama čutila olajšanje, saj je dobila 
potrditev, da njen otrok ni nevzgojen, kot so mislili ostali (5A). Tako je s strani okolice prejela 
več razumevanja, pa tudi v vrtcu je sin dobil dodatno strokovno pomoč (6A). Mama je 
poročala, da otrokova motnja pomeni tudi odrekanje, vendar poskuša to izpeljati tudi tako, da 
vpliva na različne situacije (8A). Tako niti nima občutka, da sta s sinom izolirana od družbe 
(9A). Z ostalimi se največ povezuje preko Facebook skupine (11A). Vseeno pa MAS pomeni 
dodatne izzive, s katerimi se mora družina spopasti. Mama je kot najbolj obremenjujočo 
navedla svojo bolezen (10A), vendar je tudi poudarila, da ima toliko moči, da se ne preda, zato 
nima občutka, da česa ne zmore (12A). Nekoliko težje ji je le v smislu, ker nosi večje breme, saj 
sta se s partnerjem razšla, ker ta ni sprejel otrokovih težav (13A). Tako je sama sebi v največjo 
pomoč, rada se sprosti z glasbo in se po nasvet obrne tudi k mami, ki ji vedno stoji ob strani 
(17A). Pri sodelovanju na obravnavah ji je pomembno, da ji druga stran prisluhne (22A). 
Trenutno preizkušajo GAP dieto, nimajo pa nekih dodatnih obravnav (20A). V veliko pomoč 
sta ji razredničarka in njena pomočnica (27A), nanju se tudi najbolj zanese (24A). Sicer pa tudi 
sama zelo rada brska po spletu in išče dodatne ideje v Facebook skupini (25A). V prihodnosti bi 
si želela še kakšne delavnice ter združenja za starše, kjer bi lahko dobili več informacij na enem 
mestu (28A).  
8.1.2 DRUŽINA »B« 
Družino »B« sestavljata starša in dva otroka, od katerih ima mlajši, 9,5-letni sin diagnosticiran 
avtizem in pa razvojni zaostanek. Mama »B« je navedla prve opažene znake drugačnosti (1B): 
»Ko je bil star 14 mesecev, se je nehal odzivati na svoje ime. Tudi besede so se izgubljale. 
Namesto tega je uporabljal krike. Pa začel je hoditi po prstih.« Otrokove šibke točke (2B) so 
predvsem na področju komunikacije, saj se težko izraža in pove, kaj se v določenem trenutku z 
njim dogaja. Občasno imajo tudi težave s hranjenjem, saj kak dan noče jesti določene vrste 
hrane. Njegove močne točke (3B) pa so dobre grafomotorične spretnosti in njegova 
prilagodljivost ter dobrovoljnost. Starši so sicer že pri 14-ih mesecih začeli opažati drugačnost 
sina, vendar so šele pred pol leta (od opravljenega intervjuja) dobili potrjeno diagnozo (4B). 
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Boj družine za diagnozo je bil dolg, zato je mama ob diagnozi čutila potrditev (5B). Do takrat so 
mamo imeli za »moderno histerično mamo« (5B). Po postavljeni diagnozi se boj ni končal. Ker 
družina ni dobila konkretnih dodatnih usmeritev (6B), so začeli samo brskati za informacijami. 
Okolica je vse to dobro sprejemala (7B), so pa nekateri potrebovali dodatne razlage, kaj je 
avtizem, zakaj se njun otrok v določenih situacijah vede drugače kot ostali. Vseskozi so 
družinsko življenje prilagajali nastalim situacijam (8B). Družina ne more početi vsega, kar 
počnejo ostale družine in o čemer so sanjali ob načrtovanju družinskega življenja (8B). Kot se 
je izrazila mama »B«, »V življenje vstopamo na drug način. Jokati za nečim je nesmiselno.« 
Družina čuti, da je fizično izolirana (9B), vendar se poslužujejo spleta in tako nadomestijo 
fizično druženje. Ko sem mamo »B« spraševala, kaj ji je v trenutni situaciji najbolj 
obremenjujoče, je takoj izpostavila službo (10B). Dela kot nabavnica v proizvodnem podjetju. 
Kot je sama omenila, ni taka težava delovno mesto, temveč služba sama, saj se ne more v celoti 
posvetiti družini. Ker pa so terapije za sina drage, potrebujejo vir dohodka in službe ne more 
pustiti. Kar se tiče samega MAS, pravi, da situacija ni tako huda, da pa so se morali navaditi in 
sprejeti stanje (10B). Nekaterih stvari več ne morejo početi, oddaljili so se tudi nekateri 
prijatelji. Z ostalimi družinami se ne povezujejo, razen preko družbenega omrežja Facebook 
(11B). Družina je sprejela tak način življenja in ves čas iščejo nove poti in tako mama poroča, 
da se ne čutijo nemočni (12B). Kar se tiče partnerstva, je mama »B« izjavila: »Midva se super 
dopolnjujeva. Jaz sem bolj striktna, on popustljiv in sva si za balans, sva v nekem zdravem 
razmerju.« (13B) Tako se tudi o vsem pogovarjata, si izmenjata mnenja in jih uskladita (14B). 
Izziv pa jima predstavlja čas v dvoje, saj težko dobita varstvo za oba otroka (15B). Mami »B« je 
posledično najbolj v pomoč njen mož (17B). Najbolj jo razume on in pa ostali starši s 
podobnimi izkušnjami (18B). Mama je v pogovoru omenila kar nekaj terapij (19B, 20B), ki jih 
pozna, največ pa uporabljajo metodo RDI, ki se veže na celotno družino (21B). Prioriteta, po 
kateri izbirajo obravnave za svojega sina, je njegovo počutje in pa individualen pristop (22B). 
Starša si želita razumeti, kaj se s sinom tekom obravnav dogaja in to dasta terapevtom tudi 
vedeti (23B). Veliko idej in nasvetov dobijo na RDI terapijah, pa tudi na Facebook skupini Mi 
smo tu za avtizem ter s strani učiteljice in pomočnice v šoli (25B). Mami »B« se zdi, da je njen 
delež pri oblikovanju pomoči družini enakovreden partnerjevemu (26B). V veliko pomoč pa ji 
je tudi skupina na Facebooku (27B). Kar se tiče idej in želja glede prihodnosti, bi si želeli imeti 
center, kjer bi bili združeni različni strokovnjaki in različne vrste terapij ter bi se kakovostno 
svetovalo staršem (28B).    
98 
 
8.1.3 DRUŽINA »C« 
Družino »C« sestavljajo 4 člani družine; starša ter dva otroka. Med njima je razlike 4 leta in 
mlajši sin, star 6 let, ima postavljeno diagnozo Aspergerjev sindrom. Prvi znaki, ki so jih pri 
otroku opazili in so se jim zdeli nenavadni, so bili zgodnji izbruhi trme, že od enega leta naprej, 
imel je tudi slab očesni stik. Bil je obseden z gledanjem televizije in z branjem ene in iste 
zgodbe (1C). Ena njegovih šibkih točk je, da se težko izraža. Veliko stvari ve, vendar jih ne zna 
ubesediti (2C). Težko se tudi organizira – sam ne ve, kaj narediti najprej in kaj potem. Poleg 
tega je fant veliko uhajal z doma, ne da bi omenil, kam gre. Njegove močne točke pa so posluh, 
gibalna spretnost ter jeziki (3C). Sin je diagnozo dobil pri 4,5 letih, torej leto in pol pred najinim 
pogovorom z mamo. Ko so bili starši prvič seznanjeni z diagnozo, so bili zmedeni, saj so prvič 
slišali za Aspergerjev sindrom (5C). Vse skupaj pa so vzeli za izziv in se s hvaležnostjo učijo ter 
spoprijemajo z novostmi (6C). Okolica je otroka in diagnozo dobro sprejela (7C). Mama je 
prepričana, da je to posledica tega, ker je to sama dobro sprejela in to energijo seva v okolico in 
na ostale ljudi. MAS je na družino vplival v tem pogledu, da je več prilagajanja situacijam (8C), 
vendar je otrok dobro sprejet in lepo »funkcionira«, zato se družina ne počuti izolirane (9C). 
Mama »C« je omenila, da je doživljala občutke, ko se ji je zdelo, da ne zmore, vendar so sedaj 
čedalje manj pogosti (12C). Če bi nekaj morala izpostaviti, jo najbolj obremenjuje 
pospravljanje in čas, ko ni z otrokom. Tako se ji včasih pojavijo občutki krivde, da se ne ukvarja 
dovolj z njim (10C). Hvaležna pa je za partnerja, ki ji stoji ob strani in jo podpira (13C). Veliko 
se pogovarjata in iščeta izboljšave. Aspergerjev sindrom pri njima ni tabu tema (14C). Ker 
imata dobro razvito socialno mrežo ter podporo prijateljev in družine, si vzameta tudi čas samo 
zanju (15C). Ko je partner spoznal, da sama ne bosta zmogla in sta poiskala pomoč 
strokovnjakov, sta se še bolj zbližala (16C). Najbolj v pomoč jim je po mnenju mame 
vzgojiteljica v vrtcu, s katero sta se tudi zelo zbližali (17C). Kar se tiče razumevanja, ji je v 
oporo sestrična, ki je tudi psihologinja, vendar se pogosto počuti tudi sama (18C). Ker je mama 
veliko brala, pozna več virov pomoči, na katere se lahko obrne (19C), nekaj pa jih tudi 
uporabljajo – vse so namenjene sinu (20C). Pri terapijah se ji zdi pomembno, da se z izvajalcem 
lahko pogovori odprto in se na ta način vključuje v terapije (21C) ter da se sin tam počuti dobro 
in napreduje (22C). Rada tudi razume, kaj se dogaja na terapijah in kako potekajo (23C). Ker z 
vsemi dobro sodeluje, lahko reče, da zaupa v obravnave in terapevte, ki so jih izbrali, najbolj v 
delavno terapevtsko v razvojni ambulanti (24C). Velik vir idej in nasvetov pa ji je tudi 
Facebook skupina (25C). Ker sama raziskuje več kot mož, ker veliko bere in išče nove poti, je 
ona pobudnica pri iskanju novih rešitev, ki jih potem predstavi ostalim članom in jih vpelje v 
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družino (26C). Največji vir pomoči pa sta ji pri tem še delovna terapevtka v razvojni ambulanti 
in pa svetovalna delavka v vrtcu (27C). V prihodnosti bi si želela še več razumevanja s strani 
strokovnjakov, njihove strokovne pomoči in pa formalne podpore staršem (28C). 
8.1.4 DRUŽINA »D« 
Družino "D" sestavljata starša in dva otroka. Sin je star 18 let, je drugorojenec in ima več 
diagnoz: avtizem, motnja v duševnem razvoju ter slepota. Prvi znaki drugačnosti, ki so jih pri 
sinu opazili, so bile težave s spanjem, eholalija, napačna uporaba zaimkov, kasneje pa je nehal 
govoriti (1D). Kot šibke točke otroka je mama navedla težave s prehranjevanjem, 
nefunkcionalnost, ki se kaže v tem, da nekaj razume, a ne zna uporabit, ter neprilagojenost v 
okolju, ki se kaže tako, da ga hitro kaj zmoti in vrže iz tira (2D). Otrokove močne točke pa so, 
da zna dobro poslušati in si zapomniti stvari, ima dober posluh in smisel za igranje 
inštrumentov ter jeziki, ki se jih hitro uči (3D). Od postavljene diagnoze je na dan pogovora 
minilo približno 12 let, vendar se mama še spominja takratnih občutkov, ko so poleg slepote 
dobili še diagnozo avtizma. Bil je dodaten šok, saj so morali začeti raziskovati na novo (5D, 
6D). Diagnozo je okolica sprejemala različno, babica npr. misli, da je otrok razvajen, teta, 
prijatelji in sosedje, ki družino poznajo, pa so ga sprejeli dobro. Mama omenja, da je najhuje v 
javnosti ob kakih izgredih, saj ljudje ne razumejo, za kaj gre (7D), vendar so se tudi na to že 
navadili in se več ne obremenjujejo. Se pa morajo kot družina veliko prilagajati. Imajo veliko 
pregledov in mama se je morala odpovedati službi, da lahko skrbi za sina (8D). Kot družina se 
počutijo izolirani, vsaj fizično, saj je težko kam iti z otrokom, ne da bi ves čas gledali vanj ali 
nasprotno umikali poglede (9D). Od vsega pa jih najbolj obremenjuje hranjenje, saj včasih sin 
zavrača vsako hrano. Poleg tega ima še kup alergij na konzervanse in barvila in jim priprava 
obrokov vzame veliko energije. Po besedah mame zna biti sin kar zahteven, včasih kaj 
»zakomplicira«, je tudi neučakan. To mami predstavlja obremenitev (10D). Kar se tiče 
povezovanja z drugimi družinami, je mama omenila, da imajo veliko poznanstev družin s 
podobnimi težavami in se med sabo tudi družijo (11D). Ob vsem temu se včasih z možem 
znajdete v temi; ne vesta kako naprej. Vendar sta se z leti "naučila, kako strežti stvarem." V 
osnovi ostajata pozitivna, tako da ne dovolita, da bi čutila nemoč ali se smilila sama sebi (12D). 
Pri vseh izzivih je mami v veliko pomoč partner, za katerega pravi, da je "zlat mož in človek na 
mestu." Bolezen otroka ju je še bolj zbližala (13D, 16D). Edino, kar pogrešata je čas v dvoje, saj 
ne najdeta varstva za sina (15D). Mami je poleg moža najbolj v pomoč ostala družina, prijatelji 
in pa sama sebi s tem, da ostaja pozitivna (17D). Najbolj jo po njenih besedah razume 
100 
 
razredničarka in spremljevalka v razredu, saj veliko časa preživita s sinom in razumeta, kaj 
mama doživlja in s kakšnimi izzivi se doma srečuje (18D). Ko sva govorili, če pozna kakšne 
vire pomoči, je naštela jahanje, glasbeno terapijo, plavanje in fizioterapijo (19D). Sin je 
obiskoval plavanje in jahanje, najbolj pa je navdušen nad glasbeno terapijo (20D). Obiskuje 
tudi fizioterapijo in pa pedopsihiatrinjo, s katero se zelo ujamejo in sodelujejo, saj posluša 
njihove ugotovitve, jih jemlje resno in se z njo veliko pogovarja (21D). Mama je omenila, da se 
ji zdi, da bi obravnave morala biti bolj stalne, pomembna pa ji je tudi strokovnost, tj. da ima 
oseba, ki otroka obravnava, potrebno znanje (22D). Težava, s katero se srečujejo, je ta, da 
nekateri ne znajo ravnati s sinom, saj ima poleg avtizma diagnosticirano tudi duševno motnjo in 
slepoto. Sploh slepota jim predstavlja izziv (23D). Dodatna stiska, s katero se trenutno 
srečujejo, je tudi ta, da je sin že polnoleten, da nima več nekoga, ki bi se z njim ukvarjal in mu 
znal pomagati (24D). Tako se starši lahko še najbolj zanesejo na dosedanje izkušnje in na starše 
s podobno problematiko (25D). Čeprav je mami mož v veliko oporo in največji vir pomoči, bi si 
želela širše mreže pomoči, da bi se starše strokovno obravnavalo, se jim svetovalo. Pomembna 
se ji zdi tudi zgodnja obravnava in pa center, kjer bi starši otroka lahko pustili, ko bi bili preveč 
obremenjeni ali ko bi imeli nek neodložljiv opravek in kjer bi bili strokovnjaki, na katere se 
lahko obrneš. Poleg tega jo tudi skrbi, kaj bo z otrokom po 26. letu starosti (28D).  
8.1.5 DRUŽINA »E« 
Družina »E« šteje štiri družinske člane. Poleg staršev sta to še otroka; 19-letni sin je 
prvorojenec in ima diagnozo avtizem in motnja v duševnem razvoju. Na avtizem so posumili, 
ker otrok pri dveh letih še ni nič govoril. Kot dojenček je veliko jokal in se stežka umiril (1E). 
Njegove šibke točke so, da je agresiven do sebe in drugih, da je težko pri miru, hitro postane 
nemiren. Ima tudi rahel spanec (2E). Kot močne točke je mama navedla njegovo vodljivost. Ko 
mu kdo kaj govori, prisluhne. Razvil je tudi že dober stik z očmi (3E). Od diagnoze je sicer 
minilo že 11 let, mama pa prvo soočanje opisuje kot popolno zmedenost. Niso vedeli, kaj je 
avtizem, takrat še ni bil tako pogosto diagnosticirana motnja, spraševali so se, zakaj je do tega 
prišlo, kdo je za to odgovoren (5E). Postavljena diagnoza je družini prinesla polno novih 
vprašanj, na katere do danes še niso dobili odgovorov. Predvsem jih muči vprašanje, zakaj pride 
do motnje (6E). To se je spraševal tudi pokojni stari ata otroka, saj ni mogel sprejeti drugačnosti 
vnuka, sicer pa ga je okolica lepo sprejela (7E). Kot družina so se z avtizmom soočili in 
posledično prilagodili svoje življenje potrebam otroka. Sprejeli so dejstvo, da se sin težko 
znajde v družbi in zato lepe trenutke iščejo znotraj doma, okoli pa hodijo bolj malo. Odpovedali 
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so se npr. izletom, porokam, morju ipd. (8E). Družina se sicer trudi živeti čim bolj »normalno«, 
tako da občutke izoliranosti doživljajo zelo poredko (9E). Najbolj od vsega starša obremenjuje 
misel na prihodnost – kaj se bo s sinom dogajalo, ko njiju več ne bo (10E). Z drugimi družinami 
se družina »E« še ne povezuje. Je pa mamica preko Facebooka v okolici, kjer živijo, spoznala 
družino, ki ima tudi otroka z avtizmom in je star toliko kot sin ter se dogovorili za srečanje 
(11E). Na vprašanje, ali se kot starš kdaj počuti nemočna, je mama odgovorila, da se večkrat 
počuti nemočno, sploh sedaj, ko je sin velik, ko leta po hiši in ga je težko umirit. Njena skrb se 
nanaša tudi na prihodnost, kaj jih še čaka – se bo sin umiril, ali se bo stanje še poslabšalo? 
(12E). Za enkrat ima podporo in pomoč svojega moža, ki ji veliko pomaga pri negi (sin je še v 
plenicah, ni samostojen pri jedi in higieni) in to ji je v veliko oporo (13E). S soprogom se tudi 
veliko pogovarjata, imata eden drugega in to jima veliko pomeni. S tem, da imata čas zase le 
poredko, sta se sprijaznila (15E). Ljubezen je tista, ki jima daje moč za naprej. Situacija s 
stanjem sina pa ju je še bolj povezala (16E). Poleg tega, da ji je največja pomoč in da jo najbolj 
razume prav mož, pa se mama zase ne koristi dodatnih virov pomoči. Tudi s sinom ne 
obiskujejo nobene posebne terapije. Deležen je bil le raziskav v okvirju pediatrične klinike, 
sami pa so obiskovali bioenergetika. Ker je to veliko povezano z razpoložljivimi financami, si 
ostalega niso mogli privoščit (20E). Na obravnavah, kjer spremljajo sinovo zdravstveno stanje, 
ji je pomembno, da jo poslušajo (22E) in pa da razume, kaj se znotraj obravnave dogaja. Na 
začetku so imeli s tem več težav, saj niso dobro razumeli niti besede avtizem. Sedaj mama 
poroča, da je v tem smislu lažje (23E). Mama omenja, da ji sedaj manjka to, da bi se s sinom 
nekdo celostno ukvarjal, saj sta sedaj po sinovem 18. letu starša prepuščena sama sebi (24E). 
Tako največ idej in nasvetov ne dobijo s strani stroke, ampak preko Facebooka – od staršev, ki 
se srečujejo s podobnimi izzivi (25E). Na to se nanaša tudi njeno sporočilo, ki pravi  
»… najbolj me moti, da je za male otroke lepo poskrbljeno, kasneje pa toliko slabše. Za velike 
sploh ni poskrbljeno. Ne obstaja specialist za take otroke, ki so dopolnili 18. let. Ne veš, kam se 
obrnit, ko pride do težav. Šolski zdravnik je že tam, a ni usposobljen za naše otroke. V Vojniku 
pravijo, da nismo pravi naslov zanje. Pedopsihiatra ni … Kaj nas še čaka? Sistem ni urejen na 
tem področju.« 
8.2 ANALIZA INTERVJUJEV 
V nadaljevanju bom sledila raziskovalnim vprašanjem in skušala čim bolj natančno predstaviti 
odgovore mamic in doživljanje družine ob vsem, kar jim otrokova diagnoza MAS prinaša. Pri 
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virih pomoči bom primerjala tudi razlike med družinami, pri katerih od diagnoze ni minilo več 
kot tri leta (trije otroci) in pa tiste, pri katerih je od diagnoze poteklo 6 let ali več (dva otroka).  
8.2.1 PRVI OPAŽENI ZNAKI DRUGAČNOSTI OTROKA 
Za začetek so me zanimali prvi znaki, ki so staršem dali vedeti, da se njihov otrok vede drugače 
kot ostali in so postali pozorni na njegovo odzivanje. 
Če povzamem Macedoni-Lukšič (2006, str. 15), ki opredeljuje avtizem kot »kompleksno 
razvojno motnjo, ki se kaže predvsem kot kakovostno spremenjeno vedenje na področju 
socialne interakcije, besedne in nebesedne komunikacije ter imaginacije,« bomo lahko videli, 
da so tudi mame s svojimi opažanji opisale znake, ki opisujejo MAS. 
Vsaka izmed mamic je podala več odgovorov v povezavi s prvimi opaženimi znaki drugačnosti. 
Mami otroka »A« in otroka »C« sta opazili, da otroka nista želela imeti nobenega očesnega 
stika (otrok »A« tudi telesnega ne). Pri otroku »A« in »D« so starši opazili nemir, npr. otrok ni 
spal niti v avtu. Prav tako sta o nemiru in težavah s spanjem poročali mame »A«, »D« in »E«. 
Mama »B« je poročala o krikih, ki so nadomestili besede. Podobno tudi mami »D« in »E«. 
Otrok »E« pri dveh letih ni rekel niti ene besede, otrok »D« pa je znal govoriti, vendar je skoraj 
čez noč nehal. Prve besede otroka »A« so bile nenavadne (traktor, avtobus). Mama »B« je 
poročala o otrokovem neodzivanju na svoje ime. Mama »D« je pri otroku opazila eholalijo. 
Otrok »C« je izražal potrebo po branju enih in istih zgodb, veliko je želel gledati TV, in sicer 
ene in iste stvari. Mami so se nenavadni zdeli tudi izbruhi trme, ki so se začeli že pri enem letu. 
Po zapisanem lahko vidimo, da so se pri vseh otrocih pojavljali znaki, ki so značilni za otroke z 
MAS in jih opisuje tudi Dobnik Renko (2009). V naših primerih je to kvalitativna motnja 
socialnih interakcij, in sicer neverbalnega komuniciranja, kot je pogled v oči ter zavračanje 
telesnih stikov. Mame so poročale tudi o tem, da so opazile zapoznel razvoj govora in pa 
nazadovanje v govoru ter pojavljanje krikov, ki so nadomestili besede. Vse to štejemo k 
kvalitativni motnji komuniciranja. Prav tako so mame poročale o stereotipnih vzorcih vedenja 
in interesov (želja po gledanju ene in iste risanke, želja po poslušanju ene in iste pravljice). 
Mama »A« je poročala tudi o nenavadni spretnosti pri sestavljanju kock in pa o fotografskem 
spominu (fant pri šestih letih pozna vse znamke avtomobilov, zastave držav ipd.). Tega sicer ni 
omenila pri prvih opaženih znakih, je pa značilnosti navedla kot močne točke pri 
otroku. Dobnik Renko (2009, str. 6) to imenuje »preokupiranost z enim ali več stereotipnimi 
interesi, ki je abnormna zaradi intenzitete ali usmerjenosti.« Mama »A« je poročala tudi o 
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potrebi po strukturiranosti in urniku (npr. točno zložena odejica za spanje, točno določena 
postaja na radiu). Dobnik Renko (2009) piše o »nefleksibilnem vztrajanju na specifičnih, 
nefunkcionalnih rutinah in ritualih.« Mame »A«, »D« in »E« so spregovorile še o težavah s 
spanjem in o nemirnosti otroka. Pri otroku »A« je potrjen tudi ADHD, pri otroku »B« pa 
razvojni zaostanek. 
Tudi Filipek (1999 v Kodrič 2006, str. 144), ki je opisoval skrbi staršev, povezane z 
doživljanjem prvih znakov avtizma, je navedel večino znakov (glej poglavje 3.4), ki so jih v 
našem intervjuju omenile tudi mame. Kot smo poudarili že v prvem delu dela, pa je potrebno 
imeti v mislih dejstvo, da so to zelo raznoliki otroci, kljub nekaterim enakim ali podobnim 
značilnostim v vedenju in/ali čustvovanju. 
8.2.2 DOŽIVLJANJE STARŠEV OB DIAGNOZI TER SPREMEMBE, KI JIM JIH JE 
DIAGNOZA PRINESLA 
Družine se različno odzivajo na stresne situacije. Diagnoza MAS je ena od stvari, ki družino 
bolj ali manj zaznamuje in tudi preoblikuje. V pogovoru z mamami me je zanimalo, kako so 
one doživljale otrokovo diagnozo in kaj je ta prinesla družini. 
Mama »A« je poročala o olajšanju, ki ga je čutila. Omenila je, da je že prej vedela, saj je tudi 
sama veliko raziskovala in brala, vendar je bil to zanjo dokaz, da otrok ni nevzgojen, kot so to 
mislili nekateri. Podobno je odgovorila mama »B«, ki je z diagnozo dobila neke vrste potrditev, 
saj so jo pred tem nekateri označevali kot »moderno histerično mamo«. Ko so dobili potrjeno 
diagnozo, je bil to zanjo dokaz, da se je dobro borila. Nasprotno pa sta se mami »C« in »E« 
počutili zmedeni. Mama »C« je poročala, da je šele doma začela dojemati, kakšno diagnozo 
ima sin. Mami »E« je po glavi rojilo tudi vprašanje »zakaj«. Mama »D« je ob diagnozi doživela 
dodatno stisko. Sin je namreč slep in je bil avtizem še dodaten šok za družino. Odgovore mam 
lahko primerjamo z ugotovitvami Banach, Iudice, Conway in Couse (2010 v Hartman 2012), ki 
so raziskovali reakcije staršev na diagnozo MAS. Ugotovili so, da 52 % staršev čuti olajšanje, 
43 % staršev obžalovanje in izgubo, 29 % doživi presenečenje ali celo šok, 10 % pa se jih začne 
samoobtoževati (prav tam, str. 7). Slednje lahko povežemo z doživljanjem mame »E«, ki je bila 
zelo obremenjena z iskanjem vzrokov. Opazimo lahko tudi to, da je »odleglo« predvsem 
mamama, ki ju je okolica označila, da imajo nevzgojenega sina. Ostale tri mame, ki tovrstnih 
težav niso omenjale, pa so bile bolj zmedene in v šoku. O obdobju šoka po sporočeni diagnozi 
govori tudi Uranjek (1994), ki ga opisuje tudi z otrplostjo, prisotno notranjo praznino in 
občutkom ogroženosti. Vedenje staršev je v tem času neorganizirano; lahko so žalostni in 
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depresivni, morda celo odklanjajo prizadetega otroka ali si želijo njegove smrti. V naslednjih 
korakih želijo težave obvladati z omejenim zaznavanjem, kar staršem pravzaprav pomaga, da 
sprejmejo realno stanje (prav tam). 
Kaj pa je staršem diagnoza prinesla? Mama »A« je nadaljevala svojo misel, da je veljalo, da 
ima nevzgojenega sina, in ko je dobil diagnozo, jim je ta prinesla več razumevanja v okolici. V 
vrtcu so dobili tudi dodatno strokovno pomoč, ki je prinesla vidne rezultate pri vedenju otroka. 
Mami »B« in »D« sta omenili, da jim je diagnoza prinesla predvsem novo raziskovanje, 
brskanje in iskanje pomoči. Mama »C« je izpostavila hvaležnost, da se lahko uči – na novo se je 
začela učiti in razumevati stvari. Mama »E« pa si je čas po diagnozi najbolj zapomnila po tem, 
da je imela »polno glavo vprašanj in nič odgovorov« (6E).  
Pueschel (1983 v Trtnik 2007, str. 497) soočanje družine z drugačnostjo otroka označuje kot 
psihološko prilagajanje na stresno okoliščino, ki zahteva od staršev velik napor. Koliko bodo 
pri tem uspešni, je poleg osebnosti staršev, stabilnosti zakona in vrste motnje, odvisno tudi od 
podpore okolja. In deloma tudi odgovori mam o tem, kaj se je z njimi dogajalo po diagnozi, 
kažejo na to, kako so sami sprejeli otroka in tudi, koliko jim je okolica pri tem nudila oporo.  
8.2.3 VPLIV MAS NA DRUŽINSKO ŽIVLJENJE 
Pri tej temi me je zanimalo, kako otrokova diagnoza MAS vpliva na življenje neke družine. Ali 
se družina čuti za kaj prikrajšana, morda izolirana od družbe? Kako okolica sprejema otroka in 
družino kot celoto? Z vprašanjem o tem, ali se jim zdi, da so izolirani, me je bolj zanimalo, kako 
se počutijo. Z vprašanjem o tem, kako so najbližji in okolica sprejeli, da ima njihov otrok MAS, 
pa sem želela pridobiti njihovo doživljanje in videnje. Gre za  soodvisnost, saj na naše 
doživljanje zagotovo vpliva to, kako doživimo odzive drugih in na tej ravni se tudi odzivamo na 
druge. 
Mama »A« nima občutka, da sta s sinom izolirana od družbe. Mama »B« pa meni, da je družina 
fizično res izolirana, to pa ne pomeni, da nimajo z nikomer stikov. Te vzdržujejo preko spleta 
(Facebook skupina). Mama »D« opisuje, da gre bolj kot za izoliranost za občutek drugačnosti 
(interpretacija avtorja): »Vsakič, ko se pojavimo v nepoznani družbi, javnosti z otrokom, ki je 
zelo drugačen, ki zna biti zelo moteč, ljudje "buljijo" in ko jih pogledaš, umikajo oči in se 
delajo, da ne vidijo. Nihče nič ne vpraša, nič ne komentira, mogoče kakšna starejša mamka, da 
imamo nevzgojenega otroka. Ko sva bila pri zobozdravniku, je mamica, ki je bila v čakalnici, 
svojemu otročku razlagala, da je "prizadet". Lahko si mislite, kako sem bila jaz prizadeta, da se 
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tako majhnemu otroku govori in razlaga napačno. Res pa je, da ljudje vedno niso zlobni ali pa 
enostavno ne razumejo«(9D). Mama »E« opisuje, da ima sicer res včasih občutek, da so malo 
izolirani, vendar potem ugotovi, da vseeno živijo dokaj normalno življenje. Podobno opisuje 
stanje v družini in odnos okolice do njih tudi mama »C«. Dodaja, da so se kot družina naučili 
živeti drugače in da se tudi sin čedalje bolj prilagaja situacijam in zato občutek izoliranosti ni 
tako velik. 
Restoux (2010) opisuje, da imajo starši drugačnih otrok pogosto občutek, da so izključeni iz 
običajnega sveta, ali da se v njem ne prepoznajo. Pogosto spremenijo svoje čustvene vezi in se 
navežejo samo na starše drugih otrok, ki imajo podobne težave, od drugih pa se oddaljijo. 
Pogosto starša priznavata, da se počutita »kot da nista del tega sveta« (prav tam, str. 188). V 
naših intervjujih sicer nobena mama ni poročala o tako močnih občutjih izoliranosti, priznale pa 
so, da je včasih težko in da imajo občutek fizične izoliranosti. Ta se pojavlja predvsem zato, ker 
se otrok težko vključuje v družbo, ker težko ali neprimerno izraža svoja občutja, se 
neprilagojeno vede, ker ga zmotijo določeni zvoki, spremembe in veliko ljudi na kupu. Tudi 
Mikuš Kos (1999, str. 196) opisuje, da socialno življenje družine, ki ima otroka s posebnimi 
potrebami, postane vedno bolj omejeno in se zapre v svoj krog samozadostnosti, kjer so našli 
svoj slog preživetja. Avtorica nadaljuje, da se potem pogosto zgodi, da pride do prevelike 
medsebojne odvisnosti in nerazvoja individualnosti članov družine. V naših intervjujih lahko 
opazimo, da so mame veliko govorile o prilagajanju (8B, 8C, 9C, 8D, 8E) in tudi 
odpovedovanju (8A). Na nek način so se družine tudi same izolirale od družbe. To omenita tudi 
mami »B« in »D« (9B, 9D). Predvidevam, da so se družine tudi same malo izolirale, ker jim je 
bilo na ta način lažje in tudi manj boleče? 
Mame sem prav tako, kot je že bilo izpostavljeno, vprašala, kako je otroka sprejela okolica. 
Mama »A« je spregovorila o tem, da so ljudje imeli svoje pripombe, v smislu, da je otrok 
nevzgojen in da ga kot mama ne obvlada. Nasprotno mama »B« opisuje, da ni bilo takšnih 
pripomb in da sta z možem veliko razlagala in govorila o motnji MAS, tako da sta seznanila 
ljudi okoli njiju in jih »utišala, še preden bi se kaj začelo« (7B). Tukaj lahko opazimo, da je 
želela mama poudariti pomen proaktivnega ravnanja. V tem primeru je to storila sama, lahko pa 
to razumemo tudi kot namig o pomenu ozaveščanja v družbi. Mama »D« takole opisuje svoje 
videnje sprejemanja bližnjih: »Mama se še vedno ukvarja s tem. Misli, da je otrok razvajen. 
Skuša sicer razumeti, ampak … Sestra zelo zna z njim, zelo sta povezana. Prijatelji in sosedje, 
ki nas poznajo in nas imajo radi kot družino, pa so lepo sprejeli. Z ostalimi se ne 
obremenjujemo. Na začetku je bilo hudo, sploh v javnosti ob kakih izgredih. Sedaj smo se 
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navadili« (7D). Mama »E« tudi omenja, da so domači, še posebej pokojni oče, težko sprejel 
diagnozo, saj niso razumeli, da so vsi izvidi v redu, otrok pa se »nenormalno« vede. Mama »C« 
pa opisuje, da je bil otrok v okolju lepo sprejet. Prepričana je, da zato, ker je sama ponosna na 
sina in diagnozo in to vpliva tudi na druge. Kot lahko vidimo po izjavah mam, so kar tri 
poročale o tem, da so njihovi otroci veljali za nevzgojene. Dve družini sta se odločili in poučili 
najbližje o motnji. Naslednji pristop, ki ga je izbrala družina »C«, je pozitiven odnos do same 
motnje in kot je poročala mama, verjame, da to energijo seva v okolje in ji okolje enako vrača 
nazaj (čeprav je omenila tudi to, da se določenim situacijam, npr. porokam, izogibajo). Tretji 
pristop pa je sprejemanje stanja iz okolice, in sicer na način, da ne poskušajo nikogar v nič 
prepričevati, ampak sprejmejo različne odzive. Verjamejo v to, da kdor jih pozna, otroka lepo 
sprejme. Hkrati pa so se družine deloma izločile iz širše družbe, saj so mame poročale, da ne 
hodijo npr. na morje, piknike, poroke … 
Restoux (2010) poudarja, kako je pomembno, da bi okolica drugačnost sprejemala bolj odprto. 
Starši se po njegovem začnejo zavedat svojega dostojanstva, ko vidijo, da jih okolica sprejema 
in spoštuje. Če se nanje gleda predvsem kot na starše, se lahko svojim nalogam posvetijo z 
večjo samozavestjo. Človek lahko drugače doživlja preizkušnje, kadar ima občutek, da ga 
okolica podpira, da je zanjo takšen kot drugi, kljub njegovim posebnostim (prav tam, str. 93). 
Kako pa drugačnost otroka vpliva na družinsko življenje? Mama »A« meni, da sam vplivaš na 
to, kako boš upravljal svoje življenje. Priznava, da je nekaj odrekanja, a da se da vsako situacijo 
omilit in na njo vplivat. Mama »B« je spregovorila podobno, in sicer da so družinsko življenje 
prilagodili glede na situacijo in sinovo motnjo. Prav tako pa je mama spremenila oz. prilagodila 
svoja pričakovanja: »Preden sem imela otroke sem razmišljala, kakšno družino si želim: moža, 
dva otroka, pa kako s sinom igrata nogomet, jaz pa notri pečem s hčerko … No, tega ni … Smo 
se prilagodili situaciji. Ne moremo početi vseh stvari kot ostale družine. V življenje vstopamo 
na drug način. Jokat za nečim je nesmiselno« (8B). Mama »D«, ravno tako kot predhodnici, 
omenja prilagajanje. »Veliko je prilagajanja, takšnega in drugačnega. Živimo s ciljem imeti se 
fajn, ne obremenjujemo se s prihodnostjo. Je pa veliko pregledov, letanja, rabiš veliko časa. 
Smo vezani na nekatere stvari, ure … Ne morem npr. imeti redne službe, ker je vse podrejeno 
sinovemu tempu. Potem ni prostih vikendov. Je pa tako: življenje je toliko komplicirano, kolikor 
si ga naredimo« (8D). Tudi mama »E« je prepričana, da se moraš prilagoditi in čemu tudi 
odpovedati (npr. morju, izletom, porokam). S tem se strinja tudi mama »C«, ki pa dodaja, da 
moraš biti pozoren na to, da družina si oblikuje življenje tako, da še vedno zna uživat. 
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Novljan (2004, str. 124) opisuje, da je ob bolezni ali drugačnosti otroka »družinsko življenje 
porušeno in da se poskuša vsa družina postopoma prilagoditi nastalemu položaju ter znova najti 
ravnovesje.« To so sicer s svojimi besedami opisovale tudi mamice, ko so govorile o 
prilagajanju, odpovedovanju in usklajevanju. To jim je bilo skupno, si pa seveda vsaka družina 
po svoje oblikuje nova pravila, prerazporedi vloge znotraj družine, določi naloge ipd. 
Pomembno je, da upoštevajo otrokove posebnosti in skušajo svoje življenje prilagoditi, da bo 
za otroka čim manj stresno.     
Za vsako družino je izziv, kako najti v družini razmerje prilagajanja in odrekanja. Tako se je 
vsaka družina znašla po svoje. Nekateri so se popolnoma odpovedali nekaterim stvarem (npr. 
izletom, porokam, morju), spet drugi pa so se deloma prilagodili otrokovemu tempu (npr. 
odidejo iz zabave, ko vidijo, da otrok postaja nemiren). Ker pa se vse družine morajo prilagajati 
otroku, se vsaka počuti vsaj deloma izolirana. Problem so fizična druženja; stike ohranjajo 
predvsem preko socialnega omrežja in virov v okviru družin ali posameznikov, ki imajo 
podobne težave 
8.2.4 NAJPOGOSTEJŠI IZZIVI, S KATERIMI SE STARŠI OTROK Z DIAGNOZO 
MAS SREČUJEJO 
Ko sem se z mamami pogovarjala o izzivih, ki jih družini prinaša življenje z otrokom z 
diagnozo MAS, sem se dotaknila treh področij (največjih obremenitev, povezovanj z drugimi 
družinami ter morebitnih občutkov nemoči). Vprašanje, kaj je za intervjuvanke najbolj 
obremenjujoče, sem zastavila zelo široko (nisem ga vezala na težave otroka z MAS). Želela 
sem jim dopustiti, da pogledajo širše, celoten družinski okvir, ne samo diagnozo in težave, ki jih 
prinaša neposredno MAS.   
Za mamo »A« se je izkazala kot najbolj obremenjujoča njena bolezen, za mamo »B« pa služba. 
»… služba, ta me najbolj bremeni. Doma ni tako hudo. Res pa je, da mi nikoli ni dolgčas. In pa 
je tudi res, da ne moremo početi vseh stvari, ki jih počnejo ostali. Nekateri prijatelji so odpadli. 
Drugače pa sprejmeš in greš naprej« (10B). Kot lahko vidimo, jo obremenjuje tudi to, da ne 
morejo početi vseh stvari, ki jih lahko ostali. Prav tako so izgubili del prijateljev. Mama »D« je 
kot najbolj obremenjujoče omenila hranjenje sina. Ima namreč več alergij, npr. na konzervanse 
in barvila, in je zato težje pripravljati hrano, poleg tega pa je omenila izbirčnost in zahtevnost 
sina pri hranjenju, tudi njegovo nepotrpežljivost pri pripravi obrokov. Mamo »E« (in tudi »D«) 
najbolj bremeni misel na prihodnost ter to, ali ga bo lahko obvladovala tudi, ko bo bolj v letih. 
Izrazila je tudi strahove, kaj se bo dogajalo s sinom potem, ko njiju z možem več ne bo. Mama 
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»C« pa čuti pritisk pri usklajevanju gospodinjskih del in ukvarjanju s sinom.  
»… Pospravljanje … In si pri vsem najti še čas za otroka. Rada bi kaj počela z njim, potem pa 
imam slabo vest, ker ne. Imam občutek, da ne delam dovolj« (10C). Vidimo lahko, da je izrazila 
tudi občutke krivde, da se s sinom ne ukvarja dovolj.  
Vsaka izmed družin stiske doživlja na svoj način. Glede na to, koliko se uspejo prilagoditi 
novemu načinu življenja (več o tem pod točko 8.2.3), se tudi bolj ali manj uspešno soočajo z 
izzivi, ki jim jih prinaša vsakdanje življenje (Tomori 1994). Družina, ki zna »dovolj prožno 
razporediti svoje moči«, stresa ne bo čutila tako močno (prav tam, str. 133). Zanimivo pa mi je 
bilo, da mame niso omenjale večjih težav, ki bi jih imeli glede na otrokovo diagnozo. Večjo 
oviro jim predstavljajo dejavniki, na katere težje vplivajo, in sicer bolezen same mame (ob 
dejstvu, da je samohranilka in nima podpore partnerja), služba (v katero je mama prisiljena 
hoditi zaradi samega preživetja družine), misel na prihodnost (strahovi vezani na »kdo bo 
poskrbel za sina«). Ostali dve mami pa sta izrazili izziv, vezan na sedanjo skrb za otroka: prvi je 
obremenjevanje s hranjenjem otroka, drugi pa usklajevanje gospodinjskih del in ukvarjanje s 
sinom. Pri tem nisem dodatno raziskovala, kakšna je razporeditev vlog v družini in medsebojna 
pomoč. To bi veljalo še raziskati. Iz nekaterih intervjujev je razvidno, da je na mami skrb za 
otroka, iskanje dodatnih informacij ipd. Vsekakor pa sta to dejavnika, na katera bi se še dalo 
vplivati – morda poiskati pomoč tretje osebe, ki ni družinski član.    
Zanimalo me je tudi, ali se ob vseh pritiskih, ki jih doživlja družina, mame kdaj počutijo 
nemočne? Mama »A« poroča, da se nikoli ne počuti, da ne bo zmogla, mama »B« pa je rekla, da 
si ne more privoščiti občutkov nemoči. »… jih ne sme biti. Ko sem ugotovila, da je to to, sem 
sprejela. Kak dan je bolj gor, kak bolj dol, ni pa nikoli tako, da rečem, da ne morem. Včasih je 
treba stopit korak nazaj, ne iti z glavo čez zid. Če ne gre levo, gre pa desno. Vedno iščemo nove 
stvari« (B12). Mama »D« je omenila, da težko govori o nemoči, priznala pa je, da se kdaj oba s 
partnerjem znajdeta v temi, ko ne vidita naprej. A ker ostajata pozitivna, ker sta se naučila, kako 
ravnati v situaciji (tudi tako, da kaj namerno spregledata ali preslišita), vedno najdeta najboljšo 
možno pot. Mama »E« je odkrito priznala »Ja, včasih imam občutek, da nič ne vem, da ne bo 
šlo, da ne zmorem« (12E). Mama »C« pa je omenila, da so se občutki nemoči »pojavljali in se 
še, a čedalje manjkrat« (12C). 
Mama »A« je torej takoj omenila, da se nikoli ne počuti nemočne, prav nasprotno pa je mama 
»E« omenila, da doživlja občutke nemoči. Mama »C« jih prav tako doživlja, vendar čedalje 
manj pogosto. Podobno razmišljata tudi mami »B« in »D«, ki sta situacijo sprejeli in z njo tudi 
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nihanja »gor in dol«. Razlike med doživljanjem mamic obstajajo. Morda na to vpliva tudi vloga 
partnerstva. Tu se izkaže, da si mama »A«, ki nima partnerja, na katerega bi se lahko oprla, ne 
more privoščiti občutka nemoči.  
Raziskave (Neely-Barnes in Dia 2008 v Seršen 2013, str. 82) pa kažejo, da matere otrok s 
posebnimi potrebami v primerjavi z očeti doživljajo več stresa in obremenjenosti, torej tudi 
občutkov nemoči. To je posledica tega, da je skrb za otroka le še dodatek k ostalim nalogam, za 
katere so odgovorne (gospodinjstvo, kuhanje, služba …). Poleg tega avtorja omenjata tudi 
podporo otroku, ki potrebuje veliko pozornosti in časa, ki pa se pogosto razteza v dobo 
odraslosti. To so potrdile tudi mame v našem intervjuju. Predvsem mami »D« in »E«, ki imata 
že polnoletnega otroka, sta izrazili skrb, kaj bo, ko bosta starejša. V intervjujih se kaže tudi to, 
da veliko obveznosti v povezavi s skrbjo za otroka z MAS prevzamejo mame.  
Se družine kaj povezujejo z ostalimi družinami, ki imajo podobne izzive, torej otroka s 
posebnimi potrebami? Mami »A« in »B« sta odgovorili, da sta v stiku z ostalimi starši, vendar 
le preko Facebook skupine Mi smo tu za avtizem. Podobno tudi mama »E« ohranja stike preko 
Facebooka s tem, da se je ravno v času najinega pogovora dogovarjala z eno mamico, ki je iz 
istega kraja, da se dobita in malo poklepetata. Mama »C« še ni naredila tega koraka, čeprav, kot 
sama pravi, je nekaj časa imela željo po tem, da bi spoznala še kakšno družino s podobnimi 
izzivi. Dobila je celo kontakt, a ni nikoli naredila tega koraka in poklicala. Vendar pravi, da ve, 
da bo do srečanja še prišlo. Mama »D« pa je odgovorila, da pozna veliko staršev, ki imajo 
otroka z MAS in da se dosti družijo in izmenjavajo izkušnje, napredke, ideje … Kot lahko 
vidimo, se mamice bolj poslužujejo povezovanja preko spleta in Facebook skupine in manj 
preko fizičnih srečanj (z izjemo mame »D«). 
Davies in Hall (2005 v Seršen 2013) opisujeta, kako pomembno je za družine, ki imajo otroka s 
posebnimi potrebami, druženje z ostalimi starši, ki imajo podobne težave. Tovrstna srečanja 
jim vzbujajo občutek pripadnosti, ki zmanjšuje občutek izoliranosti. Poleg tega lahko v drugih 
starših najdejo model tega, kako se na uspešen način soočati z življenjskimi izzivi (prav tam, 
str. 68–69). Avtorja nadaljujeta, da si lahko starši poleg izkušenj izmenjujejo tudi čustva, 
sprostijo notranje napetosti, pa tudi občutke ponosa ob dosežkih svojih otrok. 
8.2.5 VLOGA PARTNERJA PRI SOOČANJU Z IZZIVI 
Ker sem želela raziskati, kako mame doživljajo vlogo partnerja pri soočanju z izzivi, ki jih 
družini prinaša življenje z otrokom z MAS, me je zanimalo, kakšna je po mnenju mam vloga 
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partnerja. Kako doživljajo partnerstvo – ali so s partnerjem bolj, manj ali enako povezane, kot 
so bile pred diagnozo oz. odkritimi težavami z otrokom. Ali si partnerja vzameta čas drug za 
drugega ter za pogovore v dvoje? 
Mama »A« je spregovorila o tem, da partner otroka ni sprejel takega kot je in ker jima ni zmogel 
stati ob strani, sta se razšla. Kot je sama omenila, otrok ni bil razlog za razhod, pač pa so se 
težave v partnerstvu pojavljale že prej. Mama »B« je povedala, da se s partnerjem dopolnjujeta 
in sta si za ravnotežje. O njunem partnerstvu pa je razmišljala takole: »Vse skupaj je velik splet 
okoliščin, najinega karakterja in ljubezni. Bi se tako zbližala, če ne bi bilo avtizma v naši 
družini? Ne vem in ne morem predvidevati. Bi se oddaljila, če ne bi bilo avtizma v naši družini? 
Enako, pojma nimam« (16B). Mama »D« meni, da je partnerstvo zelo pomembno. Svojega 
partnerja opisuje kot »zlatega moža in človeka na mestu« (16D). Kot pravi sama se pri bolezni 
pogosto zgodi, da partnerja to še bolj poveže ali pa oddalji. Pri njiju se je zgodilo, da sta se po 
sinovi diagnozi še bolj povezala kot partnerja. Mama »E« si ne predstavlja, kako je »biti sam v 
tem«. Kot sama pravi, je njej pomembno, da se partnerja skupaj spopadata z izzivi, da si 
pomagata. Sploh v njihovem primeru, ko je sin v plenicah, ni samostojen pri hranjenju in na 
sploh ves čas potrebuje nekoga ob sebi. Starša »E« sta se tako po mnenju mame še bolj zbližala 
in skupaj »bijeta to borbo«. Mama »C« meni, da partnerstvo in njegova kakovost pride še bolj 
do izraza prav pri drugačnem otroku. Takrat je namreč še bolj pomembno, da sta partnerja 
usklajena, da uporabljata iste metode in stremita k istim ciljem. Po njenem mnenju sta se s 
partnerjem še bolj zbližala, ko je sprejel tudi zunanjo pomoč strokovnjakov.  
Ko sem mame spraševala o pogovorih s partnerjem, sem dobila zelo podobne odgovore. Mame 
»B«, »C«, »D« in »E« se s partnerjem pogovarjajo o vsem. Mama »C« je sicer na tem mestu 
omenila, da »Asperger ni tabu tema«, kar morda ne pomeni, da tudi na splošno med njima ni 
tabu tem. Čeprav je velikokrat v ospredju otrok in težave, ki jih MAS prinaša (to je še posebej 
poudarila mama »D«), se partnerja pogovarjata o vsem. Nimajo tabu tem in so odprti za 
pogovore. Mama »B« je še posebej poudarila pomembnost pogovorov, izmenjave mnenj in 
usklajevanja. Izjema pri pogovorih je le mama »A«. Razlog tiči v tem, da sta s partnerjem 
ločena in ker oče otroka še vedno ni sprejel takega kot je. Ko se pogovarjata, se samo o otroku. 
Mama je omenila, da po navadi ona govori in on posluša. Mami »B« in »E« si redko uspeta 
vzeti čas samo za partnerja. Mama »B« je omenila, da je velik izziv dobiti varstvo in je zato tudi 
časa v dvoje malo. Enako meni tudi mama »D«, ki dodaja, da sta se večkrat poskušala znajti in 
najeti študentke, vendar so vse obupale in tako s partnerjem nimata časa, da bi se posvetila 
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samo eden drugemu. Mama »C« pa pravi, da si čas s partnerjem vzameta, saj imata široko 
družinsko mrežo, ki jima pri tem priskoči na pomoč in popazi na otroka.  
Novljan (2004) opisuje, da raziskave kažejo, da je velikokrat samo eden od staršev obremenjen 
z nego otroka, zato pride do razhajanja ali ločitve v družini. Zakonska kriza velikokrat razkrije, 
kako slabo se starša resnično počutita (Restoux 2010). Včasih oče zanika otrokovo bolezen, 
medtem ko mama z njim teka iz ene obravnave na drugo. Ali pa je mama z otrokom tako 
združena, da bi oče najraje ušel (ločitve, pretirano posvečanje službi). V vsakem primeru odnos 
trpi (prav tam, str. 183). Obstajajo pa tudi nasprotne raziskave, ki trdijo, da se družinske vezi v 
takem primeru še bolj okrepijo (Novljan 2004). To se je pokazalo tudi pri mamah, ki so 
vključene v raziskavo. Mama »A« se je s partnerjem razšla, ostale 4 pa pravijo, da so se s 
partnerji še bolj povezale. Vseeno pa samo mama »C« poroča o tem, da se jima s partnerjem 
uspe organizirati in si vzeti čas samo zase. Ostale mame opažajo, da se zgodi zelo redko (ali se 
sploh ne), da bi se posvetila samo eden drugemu. Vseh 5 mam pa je mnenja, da je partnerstvo 
pomemben del družinskega življenja. Novljan (2004) omenja, da je v primerih, ko je v družini 
otrok s posebnimi potrebami, še toliko bolj pomembno, da se starša med seboj poslušata, da 
iskreno spregovorita o svojih občutkih ter sproti razjasnjujeta nesporazume. Dobro je, da si med 
seboj zaupata ter se sprejemata. Podobno so ugotavljale tudi mame »B«, »D« in »E«. Zanimivo 
je tudi to, da so vse mame, razen mame »A«, ki se je s partnerjem razšla, poročale, da so se s 
partnerjem zbližale, kljub temu, da vsem ne uspe (npr. mami »D« in »E«), da bi si partnerja 
vzela čas samo zase. Poleg tega bi bilo dobro raziskati tudi to, kdaj se partnerja pogovarjata, ali 
je to mimogrede ali se imata čas usesti in se sproti pogovarjati in razreševati izzive, ki jim 
prihajajo nasproti. Mama »B« in »E« sta poročali, da se redko najde čas samo zanje in partnerja, 
mama »D« je celo omenila, da tega časa enostavno ni. Hkrati pa so poročale, da se s partnerji 
pogovarjajo o vsem.  
8.2.6 POZNAVANJE IN UPORABA VIROV POMOČI  
Viri pomoči so bili v diplomskem delu glavna stvar, ki me je zanimala, zato sem temu področju 
namenila nekaj več časa in raziskovanja. Zanimalo me je, katere vire pomoči mame poznajo 
zase, za otroke ali družino kot celoto ter katere oblike so že uporabili. Pri tem so me zanimali 
tako neformalni viri pomoči (npr. podpora partnerja, nasveti prijateljice, pogovori na 
Facebooku ipd.) kot tudi formalni (npr. terapije, obravnave, strokovna pomoč ipd.) Pozornost 
sem posvetila tudi doživljanju intervjuvank, in sicer v smislu, ali imajo ob sebi osebo, ki ji 
lahko zaupajo, ter kdo jim je najbolj v pomoč in oporo. 
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Zanimalo me je mnenje intervjuvank, kdo je tisti, ki jih po njihovem mnenju najbolj razume. 
Mama »A« je odgovorila, da je to njena mama. Mami »B« in »E« sta prepričani, da je to njun 
mož, mama »D« pa, da sta to razredničarka in spremljevalka v šoli, ki sta veliko s sinom in 
vidita, kakšno je vodenje njihovega otroka. Mama »C« je izrazila stisko, da se velikokrat počuti 
sama, nerazumljena, da pa ima sestrično, ki je psihologinja, in ta je tista, ki jo po njenem 
mnenju najbolj razume.  
Ker pa razumeti nekoga še vedno ne pomeni, da tudi kaj storiš v smeri pomagati temu človeku, 
katerega stisko zaznaš, me je zanimalo, kdo je tisti, ki jim nudi največ pomoči. Izkazalo se je, da 
to res ni vedno oseba, ki mamo tudi najbolj razume. Mama »A« je rekla, da ji doma najbolj 
pomaga mama, v šoli pa razredničarka in pomočnica. Omenila je tudi, da je sama sebi velika 
opora, za sprostitev pa si pomaga tudi z glasbo. Mami »B« in »E« sta odgovorili, da je mož tisti, 
ki jima je najbolj v pomoč. Tudi pri vprašanju o razumevanju sta odgovorili enako. Mama »B« 
je dodala še, da največ idej dobi na Facebooku v skupini Mi smo tu za avtizem. Tudi mama »D« 
je omenila moža, poleg pa tudi sestro, družino in prijatelje ter samo sebe s pozitivnim načinom 
razmišljanja. Mama »C« je najprej pomislila na vso pomoč, ki jo dobiva v vrtcu – na 
vzgojiteljico in tudi svetovalno delavko. Pomemben prispevek pa prihaja od delovne terapevtke 
v razvojni ambulanti.  
Različni avtorji (Barrera in Ainely 1983, Gottlieb 1983, House in Kahn 1985 v Sršen 2013, str. 
64) poudarjajo pomen socialne podpore staršem otroka z MAS. Socialno podporo definirajo kot 
sredstvo, s pomočjo katerega ljudje nudijo pomoč drug drugemu. Gre za strukturo medosebnih 
odnosov, ki ljudi veže med seboj (Proctor, Groza in Rosenthal 2002 v Sršen 2013). V splošnem 
se to nanaša na ljudi, ki so povezani z življenjem družine in ki se družini pomagajo spopadati z 
vsakodnevnimi izzivi. Socialne mreže vključujejo širšo družino, prijatelje, sosede, znance in 
ljudi, ki nudijo storitvene dejavnosti (prav tam). Caplan (1974 v Sršen 2013, str. 65) je pisal o 
neformalnem, naravnem viru socialne podpore (družinske vezi, prijatelji, sorodniki, sodelavci, 
duhovščina, sosedi) in pa o formalnem sistemu (socialni delavci, zdravniki, odvetniki, ostali 
profesionalni strokovnjaki). Mame so v našem primeru poročale tako o formalni kot neformalni 
podpori, ki jo dobivajo iz različnih virov. Je pa bilo zaznati več zaupanja oz. dotoka podpore s 
strani neformalne socialne mreže (mama, partner, sestra, prijatelji, Facebook). Le dve mami sta 
namreč poročali o strokovni podpori.  
Nato me je zanimalo, katere vire pomoči mamice poznajo in katere uporabljajo. Pri tem jih 
nisem usmerjala, pustila sem, da so naštevale vse, česar so se spomnile in štejejo kot vir pomoči 
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– sebi, otroku ali družini kot celoti. Kar so se intervjuvanke spomnile kasneje, sem dopisala, ne 
glede na časovni zamik, ki se je tekom pogovora zgodil. Zaradi boljše preglednosti poznanih in 
uporabljenih virov pomoči sem odgovore predstavila v razpredelnici. 
Tabela 2: Poznani viri pomoči 
Mama Poznani viri pomoči 
»A« Facebook skupina Mi smo tu za avtizem, društvo Multipla 
»B« terapija s psi in drugimi živalmi, terapija z glasbo, plavanje, ABA 
terapija, Son rise, RDI, logopedi, psihologi, pedopsihiatri 
»C« pediatri, razvojna ambulanta, delavni terapevti, Inštitut za avtizem, 
terapija s konji, ABA, PECS, TEACCH, igralna terapija, različne 
diete, Facebook skupina 
»D« 
 
finančna pomoč s strani države, jahanje, glasbena terapija, plavanje, 
fizioterapija 
»E« zveza Sožitje, pravica do denarnega nadomestila in več dopusta, diete, 
Facebook skupina 
 
Tabela 3: Uporabljeni viri pomoči 
Mama Uporabljeni viri pomoči 
»A« denar za nego s strani države, GAP dieta, mama 
»B« terapija s psi, terapija s konji, plavanje, logoped, psiholog, RDI 
»C« terapija s konji, seminar igralne terapije 
»D« jahanje, plavanje, glasbena terapija – piano in bobni, fizioterapija 
»E« Facebook skupina, dopolnilo za dvig ravni železa, raziskave na 
pediatriji, bioenergetik 
 
Kot lahko vidimo takoj na prvi pogled, se odgovori posameznih mam pri poznanih in 
uporabljenih virih pomoči razlikujejo. Pri vseh mamah pa se je izkazalo, da poznajo več 
različnih virov pomoči, kot jih potem uporabijo. Najpogostejši odgovori pri poznanih virih 
pomoči so bile različne terapije z živalmi – s psi in konji. To so poznale mame »B«, »D« in 
»C«. Enako tudi Facebook skupina Mi so tu za avtizem. Omenile so jo mame »A«, »E« in »C«. 
Ostale pa jo tudi poznajo, a so jo pozabile omeniti, saj sem vse udeleženke intervjuja spoznala 
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preko omenjene strani. Mame »B«, »D« in »C« so omenile tudi strokovne delavce, kot so 
logopedi, psihologi, pedopsihiatri, strokovnjaki iz razvojne ambulante, fizioterapevti in delavni 
terapevti. Po dvakrat se je enak odgovor ponovil pri terapiji plavanja (mami »B« in »D«), ABA 
terapiji (mami »B« in »C«), pri dietah (mami »E« in »C«) in poznavanju finančne pomoči s 
strani države (mami »D« in »E«). Po enkrat pa se je pojavil odgovor, da poznajo terapijo RDI 
(mama »B«), Son Rise (mama »B«), PECS (mama »C«), igralno terapijo (mama »C«), 
TEACCH (mama »C«) in pa Inštitut za avtizem (mama »C«). Ker mamicam nisem ponujala 
nobenih odgovorov niti dodatno spraševala, ali poznajo to ali ono terapijo, moramo vzeti na 
znanje, da morda poznajo še kakšno metodo dela z otrokom ali starši ali družino kot celoto, a so 
jo pozabile omenit.  
Na kratko bomo ponovili še opis posameznih terapij za lažjo predstavljivost, kam se družina 
usmerja. ABA terapija temelji na osnovnih načelih učenja (glede na teorije Watsona, Skinnerja 
in drugih) (Stres Kaučič 2011, str. 336). Omogoča izboljšanje adaptivnega vedenja, zmanjšanje 
neprilagojenega vedenja oz. odpravo sprožilcev, ki ta vedenja povzročajo. Z njeno pomočjo 
otroka naučijo novih, primernejših veščin, usvojene veščine pa se nauči prenesti v nova okolja. 
To terapijo poznata mami »B« in »C«, a je ne uporabljata. 
Terapija s pomočjo živali je usmerjena posamezna ali skupinska obravnava z vnaprej izbranimi 
šolanimi živalmi (Kovačič 2008). Žival pod vodstvom vodnika prihaja v stik z osebami z 
motnjo, poškodbo ali boleznijo. Vsako srečanje je posebej prilagojeno osebi, ki se udeleži 
terapije. Na terapiji s pomočjo živali se izvajajo posebne vnaprej določene dejavnosti, katerih 
cilj je izboljšanje telesne, čustvene, miselne in socialne zmožnosti teh oseb (prav tam). Tovrstne 
terapije poznajo mame »B«, »C« in »D«, s tem, da jih uporabljajo vse tri družine.  
Terapija z glasbo pomeni uporabo glasbe ali glasbenih dejavnosti za spodbujanje socialnega in 
emocionalnega razvoja (Pepelnak Arnerić 1997). Glasbena terapija uporablja različne glasbene 
aktivnosti (petje, igranje, poslušanje, ples, slikanje ob glasbi). Mami »B« in »D« poznata to 
terapijo, uporablja pa jo le otrok »D«. 
Son Rise program je Ball (2008, str. 161) opredelil kote »ena na ena, na domu utemeljen 
program zdravljenja in izobraževanja, namenjen pomoči otrokom z avtizmom na vseh 
področjih učenja.« Program temelji na predpostavki, da avtizem ni vedenjska motnja, ampak 
gre v večji meri za motnje v interakciji, zato se je pomembno otroku pridružiti v njegovem 
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svetu, ne gre pa toliko za učenje in spreminjanje vedenja (prav tam). To terapijo pozna mama 
»B«, a je ne uporablja.  
PECS je metoda za učenje komunikacije otrok z MAS, s katero posamezniki z zakasnelim ali 
nerazvitim govorom uporabljajo simbole za izražanje potreb in želja (Bondy 2011 v Izlakar 
2015, str. 20). Metoda ima natančno definirane korake in pravila. Gre za sistem poučevanja, ki 
uči funkcionalno komunikacijo v šestih korakih: kako komunicirati, kako upoštevati razdaljo in 
vztrajnost, razlikovanje slik, tvorjenje povedi, uporaba pridevnikov, odgovoriti na vprašanje 
»kaj želiš« ter komentirati (prav tam). To vrsto terapije pozna mama »C«, vendar je pri 
uporabljenih virih pomoči ni več omenila. 
TEACCH pomeni strukturirano poučevanje, ki ima cilj, da otrok točno ve, kaj je naloga in kaj 
sledi, ko jo opravi. Ima urnik dejavnosti, naloge so predstavljene vizualno, da otrok ve, kaj 
mora storiti. Sposobnejši otrok ima lahko pisna navodila za nalogo ali dejavnost. Strukturirano 
poučevanje zmanjšuje strah ter izboljšuje pozornost in motivacijo (Hannah 2009). Cilj 
programa je razvijati sposobnosti avtističnega otroka, njegovo avtonomijo in socialno 
integracijo. Poudarek je na spremembi okolja, v katerem se nahaja otrok in ne na spreminjanju 
vedenja avtistične osebe (Macedoni-Lukšić, 2010). Tudi TEACCH je omenila mama »C« kot 
tisto, za katero je že slišala in si o njej nekaj prebrala.  
Igralno terapijo Cattanach (2003 v Vlasak 2012, str. 25) definira kot »obliko pomoči otrokom s 
težavami, ki uporablja igro kot medij za komunikacijo med otrokom in terapevtom. Metoda 
temelji na predpostavki, da je igra način, s katerim otrok najprej prepozna razliko med »jaz« in 
»drugi« in začne razvijati razmerje s svetom onstran njega.« Namenjena je predvsem otrokom, 
ki ne zmorejo ubesediti svojih občutkov. Seminarja tovrstne terapije se je udeležila mama »C«, 
a se potem niso odločili za nadaljnjo uporabo pri otroku. 
RDI terapija za razvijanje odnosov temelji na prepričanju, da je dinamična inteligenca ključ za 
izboljšanje kakovosti življenja (Gustein in Shelly 2002). Program je osnovan na način, da se 
dela s celotno družino, ne samo z otrokom z MAS z namenom spremeniti interakcije in 
komunikacijske stile. Cilji so zastavljeni razvojno, namenjeni pa so obnovi nevronskih 
povezav. Tako naj bi se razvila dinamična inteligenca, kar pomeni, da se otrok z MAS začne 
spopadati z novimi informacijami, postopoma začnejo misliti bolj prožno, zmožni so 
procesirati več podatkov istočasno (npr. gledanje in poslušanje) in upoštevati več dejavnikov 
pri odločitvah (prav tam). To terapijo pozna in uporablja samo družina »B«. 
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Z mamo »B« sva se pogovarjali tudi o terapiji RDI. Povprašala sem jo o tem, kako jo ona 
doživlja in zakaj so izbrali ravno to. Razložila mi je, da ji je specialna pedagoginja predlagala, 
da z možem naštudirata metodi RDI in Son Rise, saj ju je sama videla kot način dela, ki bi bil 
primeren za sina. Starša sta prebrala nekaj literature, se pogovorila in se odločila za RDI. Na 
vprašanje, zakaj ravno za to, mi je mama povedala, da jih je prepričal pristop, ki ni usmerjen 
samo na otroka, ampak na celotno družino. Tako se dela tudi na partnerstvu in tudi na 
sorojencih. Če pa bi izbrala Son Rise, bi potrebovala dodatno pomoč pri izvajanju, 
prostovoljcev po njenih besedah pri nas ni, finančno pa ne bi zmogla nekoga plačevati 8 ur na 
dan, da bi izvajal terapijo na otroku. Tako sta se odločila za RDI, ki pa ima to slabost, da so se 
morali odpraviti do terapevta v Anglijo, saj pri nas ni usposobljenih strokovnjakov s tega 
področja. Prvič so šli v Anglijo za tri dni, nato pa so hodili samo na evalvacije. Po njenih 
besedah jim je terapija »pisana na kožo«, saj so kot družina radi aktivni, so dinamični, nočejo se 
zapirati med štiri stene, tudi potujejo skupaj s sinom (gredo na letalo, trajekt ipd.). Metoda RDI 
pa temelji ravno na tem, da je poligon za učenje življenje samo, vsakdanje situacije, pri katerih 
delaš isto stvar na različne načine in ne da se z otrokom »zapreš v sobo in delaš po neki metodi.« 
Metoda ima neko strukturo, ki pa se prilagaja glede na življenjski stil družine. Družina namreč 
ne mara strukture, ki bi otroka tlačila v neke okvirje. Tako npr. dobijo smernice in naloge ter 
cilje za naslednjih 14 dni in nato delajo z otrokom v različnih situacijah, da bi zastavljene cilje 
dosegel.  
V nadaljevanju me je pri mamah zanimalo, katerih oblik pomoči se družine poslužujejo? (Glej 
tabelo 3: Uporabljeni viri pomoči.) Najpogostejši odgovor so bile terapije z živalmi – s psi in 
konji (mame »B«, »D« in »C«), plavanja se poslužujeta otroka mam »B« in »D«, diete so 
poizkusili pri otroku »A« in »E«, z otrokom »B« delata psiholog in logoped, z otrokom »D« 
fizioterapevt, družini »E« pa so z raziskavami pomagali tudi na pediatriji. Družina »B« 
uporablja RDI pristop, glasbeno terapijo obiskuje otrok »D«, igralno pa otrok »C«. Družina 
»E« je obiskala tudi bioenergetika. Mama »E« je odgovorila da si veliko pomaga s Facebook 
skupino in to šteje kot vir pomoči, mama »A« pa je kot vir pomoči omenila še svojo mamo in pa 
denar, ki ga prejme od države za nego otroka. Zanimivo je, da družini »A« in »E« rešitve bolj 
iščeta v dietah in bioenergiji kot v pristopih, ki bi pomagali otroku okrepiti ali razviti njegove 
zmožnosti na področjih, kjer je šibek. 
Ko primerjamo poznane in uporabljene vire pomoči, lahko opazimo, da mame poznajo več 
virov pomoči, kot jih potem družina dejansko izkoristi. Mama »A« je sicer pozabila omenit, da 
pozna denarno pomoč, ki ji pripada, in pa diete. Kasneje pa je povedala, da koristi oba vira 
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pomoči. Zanimivo mi je bilo tudi to, da je pozornost v družinah bolj usmerjena na otroke, ne pa 
na starše ali družino kot celoto. Izjema je le družina »C«, ki dela po metodi RDI, ki pa zajema 
celotno družino, se dotakne individualnosti vseh posameznikov in se med drugim osredotoča 
tudi na partnerski odnos med staršema. Pomembno se mi zdi tudi to, da nekaj mam (»A«, »D« 
in »E«) denarno pomoč za nego otroka šteje k virom pomoči. To po mojem mnenju lahko kaže 
na dvoje. Prvič, da so finančni zalogaji za terapije, ki so na voljo, ter za iskanje »zdravila«, ki bi 
jim olajšalo življenje, veliki in da jim to denarno nadomestilo veliko pomeni. In drugič, da  
družinam, ki se posvetijo samo otroku (npr. mama »E« se je odpovedala službi, da lahko skrbi 
za sina) in so brez službe, vsak dohodek veliko pomeni.  
Morda bi bilo na tem mestu še dobro omeniti, da bi bilo za starše veliko lažje, če bi se jim že v 
okviru rednih pregledov v ambulanti za avtizem predstavilo različne vrste terapij in se jim glede 
na primanjkljaj, ki ga otrok ima, svetovalo, katera terapija bi bila zanj najprimernejša. Menim, 
da bi bilo potrebno v okviru strokovnega posveta narediti ožji izbor terapij, ki bi bile dostopne 
vsakomur. Izredno pomembni se mi zdijo predvsem pristopi, ki pomagajo pri razvoju 
komunikacijskih spretnosti (npr. PECS) ter pri spodbujanju socialnih interakcij (npr. Son Rise). 
Na drugi strani pa so na voljo še pristopi, ki pomagajo otroku pri usvajanju veščin prilagojenega 
vedenja (npr. ABA) in ravno tako lahko olajšajo življenje otroku, družini in konec koncev tudi 
ostalim, ki so v stiku z otrokom.  
8.2.7 DOŽIVLJANJE OBRAVNAV 
V intervjuju me je zanimala tudi udeleženost v terapijah in obravnavah, in sicer, ali se počutijo 
mame na obravnavah slišane, da lahko dodajo obravnavi svojo vrednost, poglede, mnenja? Pa 
tudi, kaj je staršem pomembno, ko se odločajo, ali bodo z neko obravnavo začeli ali ne. Ali 
starši razumejo, kako obravnave potekajo? Zaupajo terapevtom? 
V nadaljevanju si poglejmo, kaj je staršem pomembno pri izbiri terapij in potem pri samem 
poteku ter ali razumejo potek obravnav, ki jih koristijo. Mamama »A« in »E« se zdi 
pomembno, da jima prisluhnejo, mama »B« prisega na to, da se sin na obravnavi dobro počuti 
ter da je terapija individualna, prilagojena njemu in njegovim potrebam. Pomembna pa ji je tudi 
strokovnost. Mama »D« omeni, da obravnav v pravem pomenu besede sploh niso imeli. 
Dodaja, da se ji zdi pomembno, da bi bile »obravnave tedenske, stalne, z ljudmi, ki imajo na tem 
področju izkušnje, znanje. Imeli smo primer, ko sem jaz nabavljala strokovno literaturo 
terapevtki ... seveda ni bilo nobenega učinka, povsem nestrokoven pristop« (22D). Vidimo 
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lahko, da ji je pomembno tudi to, da terapevt oz. oseba, ki vodi obravnavo njenega otroka, ve, 
kaj dela, da se spozna na motnjo. Sami so s tem imeli slabo izkušnjo. Mama »C« pa je povedala, 
da je prioriteta pri izbiri obravnav otrokovo počutje (podobno kot pri mami »B«), da otrok 
sprejme izvajalca, se mu odpre in z njim sodeluje. Mama »C« je dodala, da če se vidi napredek, 
je še toliko večji dokaz, da je bila izbira prava. Zanimivo je primerjati izbrane vire pomoči z 
izjavami mam, ki govorijo o tem, kaj jim je pri obravnavah najbolj pomembno. Ravno družini 
»A« in »E«, ki nimata izbrane kakšne posebne terapije za otroka (razen diete), sta omenili 
pomembnost tega, da se jima prisluhne. Ker ju v povezavi s tem nisem nič dodatno spraševala, 
bi težko komentirala, kaj točno sta imeli v mislih s tem, da želita biti slišani. Družini »B« in 
»C«, ki imata skrbno izbrane vire pomoči, sta poročali, da jima je pomembno otrokovo dobro 
počutje. Mama »B« je dodala še individualnost obravnav ter prilagojenost otroku in njegovim 
potrebam in strokovnost. Mama »C« pa tudi to, da otrok sprejme izvajalca.  
Ali mame menijo, da poznajo potek obravnav, da vedo, kaj se tekom njih dogaja z njihovim 
otrokom? Mama »A« je omenila, da jim vedno da vedeti, da želi razumeti, kaj se dogaja in kako 
poteka obravnava. Tudi mama »B« je rekla, da prej ne odneha, dokler ne razume, kaj bodo z 
otrokom počeli. Mama »D«, kot sama pravi, nima veliko izkušenj s terapijami, zato tudi ne 
more govoriti o njihovem razumevanju: »Sicer pa nimam toliko izkušenj s terapijami, da bi 
lahko o tem govorila. V tujini, kamor smo šli, ko je bil sin še majhen, sem imela občutek, da 
razumem, kaj se dogaja in sem povsem razumela namen terapij« (23D). Mama »E« je 
poudarila, da prvih terapij sploh ni razumela, saj ni dobro vedela niti, kaj pomeni beseda 
avtizem. Tudi danes se ne udeležuje nobene obravnave. Mami »C« je vse jasno, razume vse 
terapije, ki jih otrok obiskuje. Pri odgovorih mam sem opazila razliko med mamama »D« in 
»E« ter »A«, »B« in »C«, torej tistimi, ki imajo diagnozo MAS manj kot tri leta. Mami »D« in 
»E« sta poudarili, da nimata izkušenj s pravimi vrstami terapij (kljub temu, da je mama »D« 
omenila, da so preizkusili plavanje, jahanje, glasbeno terapijo, obravnavo pri pedopsihiatru), 
medtem ko so ostale tri mamice vztrajne in ne odnehajo prej, dokler ne razumejo, kaj se na 
obravnavah dogaja. Na tem mestu se sprašujem, kaj te razlike v resnici pomenijo? Ali se mame 
niti nočejo vpletati, imajo dovolj drugih izzivov znotraj družine in jih del prepustijo tistim, ki 
obravnavo vodijo? Otrok »D« npr. obiskuje glasbeno terapijo; morda je to za družino tudi 
razbremenitev, da ga lahko nekomu prepustijo in se tisti čas dodatno ne obremenjujejo? Otrok 
»E« pa nima nobenih obravnav, razen znotraj vodenja same motnje, v kar se starši tudi ne 
vtikajo in ne iščejo dodatnih pojasnil. Morda je razlog tudi v tem, da mami »D« in »E zaradi 
slabih izkušenj (sploh po otrokovem 18. letu) ne zaupata v stroko? Mama »D« je hkrati omenila 
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več terapij, ki jih je otrok obiskoval, in obravnavo pri pedopsihiatru, na drugi strani pa je 
poročala, da »tistih pravih obravnav« niso nikoli imeli. V nadaljevanju intervjuja je mama 
izrazila nezadovoljstvo s strokovnostjo terapevtke, ki so jo imeli, in morda na njen pogled 
vpliva tudi ta izkušnja.   
Ali lahko starši v terapiji prispevajo svoj delež, dodajo neko osebno noto, ki bi še dodatno 
pomagala njihovemu otroku? Se jim zdi, da se jih jemlje kot enakovredne pri obravnavah? 
Mama »A« je omenila, da zna biti glasna in si tako izbori svoj delež pri obravnavah (čeprav v 
resnici delajo le z dieto). Mama »B« je omenila, kako se ji zdi, da se staršev ne jemlje resno in 
da si je težko izboriti svoj kotiček znotraj obravnav. Mama »D« je pohvalila pedopsihiatrinjo, 
ki je zelo dostopna glede novih idej in predlogov s strani staršev. Njihove ugotovitve jemlje 
»kot koristne napotke.« Mama je še omenila, da je na začetku imela več slabih izkušenj, ker tudi 
sama ni bila poučena. Enako meni mama »E« in dodaja, da se sedaj starše upošteva malo bolj 
kot na samem začetku. Tu se sprašujem, ali je to posledica staršev in njihove vztrajnosti? Ali je 
večja moč pri sodelovanju posledica več znanja, ki si ga starši naberejo tekom svojega 
raziskovanja in spoznavanja? Morda pa je celo odvisno od izvajalca terapije in njegove 
dostopnosti? Gotovo pa ima vpliv na to tudi napredek v stroki in posledično tudi starši več vedo 
o motnji. ZUOPP iz leta 2013 opredeljuje otroke z MAS kot otroke s posebnimi potrebami, kar 
prinese s seboj tudi dejstvo, da ti otroci dobijo odločbo, individualiziran program ter 
morebitnega spremljevalca. To seveda vpliva na to, da se o motnji več govori, piše, več je 
strokovnjakov s tega področja. In zagotovo ima to vpliv tudi na to, koliko se starši vključujejo v 
obravnave oz. koliko prostora se jim bo pri tem ponudilo. Mama »C« je omenila, da se ji zdi 
zelo pomembno, da se z izvajalcem lahko pogovori in da se da sodelovati. Imajo zelo dobre 
izkušnje tako s sodelovanjem z vrtcem kot z razvojno ambulanto in prav tako s terapijo s konji. 
Najboljše izkušnje pri sodelovanju staršev z vodjo obravnav imata mami »D« in »C«. Čeprav je 
mama »D« poročala, da nimajo obravnav v »pravem pomenu besede,« pa je omenila zelo dobro 
sodelovanje s pedopsihiatrinjo, ki je dostopna za nove ideje. Prav tako mama »C« omenja, da so 
na terapiji s konji zelo odprti za pogovore in sodelovanje družine. Mama »A« je poročala, da si 
izbori svoj delež pri obravnavah, kljub temu, da je edini vir pomoči, ki ga koristi, GAP dieta. 
Morda je imela v mislih tekoče obravnave znotraj obiskovanja ambulante za avtizem? Mama 
»B«, ki je sicer najbolj zadovoljna s pristopom in sodelovanjem pri RDI terapiji, je poročala, da 
si je po njenem mnenju težko izboriti svoj delež, saj se staršev ne jemlje povsod resno. Mama 
»E« je omenila, da je sedaj lažje kot na začetku, ko ni razumela niti besede avtizem. Je pa tako, 
da je sedaj sin polnoleten in ne obiskuje nobene terapije.  
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Novljan (2004) piše o tem, da je danes sodelovanje staršev in strokovnih delavcev postalo že 
samoumevno. Naše intervjuvanke se s tem ne strinjajo v celoti, saj menijo, da vsi strokovni 
delavci niso naklonjeni sodelovanju, ampak si morajo starši izboriti svoj delež pri oblikovanju 
pomoči svojemu otroku. Novljan (2004) nadaljuje svojo misel, da strokovnjaki celo pričakujejo 
aktivno sodelovanje, saj se obravnave vežejo tudi na delo staršev z njihovim otrokom doma. Pri 
tem opozarja, da mora biti stroka pazljiva, da ne dobi to sodelovanje priokus obremenitve. To 
se lahko zgodi v primeru, če strokovnjak preveč poudarja pomen terapevtske funkcije staršev 
(predvsem mame) pri delu z otrokom doma. Nekatere mame lahko terapije izvajajo samo zato, 
da bi bil terapevt z njimi zadovoljen, v resnici pa same vanjo ne verjamejo (prav tam, str. 83). 
Schalck (1982 v Novljan 2004, str. 83) opozarja celo na prikrite zahteve strokovnjakov, da bi 
spremenili starše v pomočnike pri terapiji ali obravnavi, ter na to, da bi ti postali sokrivi za 
morebitno slabše otrokovo napredovanje. Tovrstnih težav pri naših intervjuvankah nisem 
opazila, saj tiste, ki so metode dela z otrokom izbrale same, vanje verjamejo, tiste, ki pa ne, 
metod niti niso izbirale.  
V kolikšni meri pa starši zaupajo terapiji ali obravnavi? Mama »A« je povedala, da med vsemi 
najbolj zaupa prijemom, ki jih uporabljajo na šoli, v katero zahaja sin. Mama »B« popolnoma 
zaupa in prisega na RDI način dela. Mama »D« je nad terapijami razočarana, saj pravi, da ji 
nihče ne zna pomagat. Tu je mislila na sina, zase pomoči ni iskala. Podobno razmišlja mama 
»E« in dodaja, da je po sinovem 18. letu odpovedalo vse in sta starša prepuščena sama sebi. 
Mama »C« pa popolnoma zaupa, še posebej pa je zadovoljna z razvojno ambulanto in njihovim 
vodenjem sina. Kot lahko vidimo so tri mame zadovoljne in zaupajo izbranimi načinom 
pomoči, medtem ko dve mami pravita, da niso našli terapije ali druge vrste pomoči, na katero bi 
se lahko zanesli in ji zaupali. Sinova obeh mamic sta polnoletna, stara 18 in 19 let, to sta tudi 
mamici, katerih otrok ima diagnozo več kot 6 let. Morda nezadovoljstvo tiči v tem, da dejansko 
za otroke z MAS po 18. letu ni dovolj dobro poskrbljeno. Če imajo otroci najprej izbranega 
pediatra, dobijo nato šolskega zdravnika (in kasneje splošnega), ki pa večinoma ni specializiran 
za delo z otroki z MAS in jim zato težko svetuje in pomaga. Pedopsihiater in razvojna 
ambulanta jim več ne pripadajo. S tem so mame polnoletnih sinov opozorile na področje, ki tudi 
sistemsko ni ustrezno urejeno.  
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8.2.8 VIR IDEJ IN NASVETOV TER DELEŽ MAM PRI OBLIKOVANJU POMOČI 
DRUŽINI 
Glede na to, da nimajo vse družine izbranih terapevtov ali metod, po katerih bi delali, me je 
zanimalo, kje dobijo največ idej in nasvetov, katere prijeme uporabiti za čim učinkovitejše  
soočanje z izzivi, ki jim jih prinaša življenje z otrokom, ki ima MAS? Kdo jih seznanja z 
novostmi, z novimi raziskavami, morebitnimi usmeritvami? Mama »A« je omenila, da veliko 
časa preživi za računalnikom in raziskuje. Največ uporablja Google iskalnik. Mama »B« veliko 
idej dobi na Facebooku v skupini Mi smo tu za avtizem, veliko ji svetujeta tudi učiteljica in 
pomočnica v šoli ter strokovnjaki RDI metode, po kateri delajo. Mama »D« izhaja iz izkušenj, 
ki si jih je z leti nabrala. Rada se obrne tudi na starše, ki imajo podobne težave in se spopadajo s 
podobnimi izzivi. Podobno odgovarja tudi mama »E« ki dodaja, da veliko uporabnih nasvetov 
najde tudi na Facebook skupini Mi smo tu za avtizem. Ima tudi nekaj znank, ki imajo otroke s 
podobnimi težavami in z njimi so veliko v stiku in si izmenjavajo izkušnje. Mama »C« je 
omenila, da veliko idej in nasvetov najde na Facebooku v skupini Mi smo tu za avtizem. Če bi 
posplošila odgovore, bi lahko rekla, da je eden izmed ključnih virov informacij spletno omrežje 
(Google, predvsem pa Facebook skupina Mi smo tu za avtizem), drugi pa osebni, in sicer starši, 
ki se soočajo s podobnimi izzivi. Glede na to, da mame (z izjemo mame B« in »C«) niso 
omenjale strokovnih virov pomoči, bi se bilo potrebno vprašati »zakaj«? Je težava v 
dostopnosti? Zaupanju v strokovno pomoč? Neznanju ali v tem, da se mame ne znajdejo? 
Morda tudi v tem, da danes še ni dovolj usposobljenih strokovnjakov in mame nimajo niti 
možnosti, da bi se lahko pogovorile z osebjem, ki se zelo podrobno spozna na MAS.  
Kaj pa mame menijo glede njihovega deleža pri oblikovanju in izvajanju pomoči otroku? Se jim 
zdi, da je večji del odgovornosti na njih ali se razporedi še med ostale – partnerja, terapevte, 
morda celo institucije? Mama »A« je prepričana, da je »vse na njej,« saj živi sama s sinom in 
mora sama sprejemati odločitve. Mami »B« in »D« sta odgovorili, da je enak delež na njej kot 
na partnerju. Pri tem je zanimivo to, da je mama pri odgovoru 8D omenila, da je ostala doma, da 
se lahko posveti sinu. Sprašujem se, ali sta potemtakem lahko oba enako udeležena v 
oblikovanju in izvajanju pomoči družini. Mama »E« partnerja ne obremenjuje (ker je po nesreči 
tudi sam invalid) in se bolj sama ukvarja z raziskovanjem, odločanjem in vožnjami na terapije. 
Mama »C« tudi raziskuje sama. Ko vse preuči, pa ugotovitve predstavi še možu ter se skupaj 
odločita. Kot lahko vidimo nobena mama ne prepušča odločanja in izbire ter s tem 
sooblikovanja pomoči otroku partnerju ali kakšni instituciji. To se ujema tudi z ugotovitvami 
Restouxa (2010), ki ugotavlja, da so večinoma mame tiste, ki v celoti ali vsaj v večjem delu 
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prevzamejo skrb za otroka nase. Na tem mestu pa je potrebno omeniti, da se je mama »D« 
odpovedala službi, da bi bila doma in skrbela za otroka. Poleg tega je tudi mama »B« poročala 
o tem, da jo služba pri vsej skrbi za otroka bremeni, a je iz finančnih razlogov ter plačljivih 
terapij za otroka ne more pustiti. Podobno kot Restoux ugotavlja tudi Lamovec (1998), ko piše 
o tem, da se ob diagnozi drugačnosti preoblikujejo vloge in da se najbolj spremeni mamina, saj 
pogosto nase prevzame vso odgovornost. Posledično se odpove svojim lastnim interesom in 
ciljem ter išče rešitve za celo družino (prav tam, str. 356). Avtorica omenja, kako je pomembno, 
da se družini svetuje v smislu ozaveščanja, kako pomembno je imeti široko socialno oporo, na 
katero se lahko opreš in ki te pomaga razbremeniti (prav tam). Na tem mestu lahko najprej 
omenimo podporo partnerja (to so omenjale tudi mame), nato pa tudi širše socialne mreže. Da 
bi se mame počutile manj obremenjene pri oblikovanju pomoči in skrbi za otroka, je zelo 
dobrodošlo, da imajo izbrano kakšno terapijo tako za otroka, kot tudi zase. Na ta način bi bile 
razbremenjene dvakrat – najprej pri odgovornosti za pomoč otroku (saj bi del opravili 
strokovnjaki), nato pa še sebi (čustvena razbremenitev). 
Če primerjam še mami »D« in »E« z mamami »A«, »B« in »C« (kjer imajo diagnozo manj kot 
tri leta), lahko opazim, da ni bistvenih razlik v poznanih in uporabljenih virih pomoči. Le pri 
viru idej se mami »D« in »E« bolj oprijemata lastnih izkušenj in izkušenj mamic s podobnimi 
izzivi, medtem ko mame »A«, »B« in »C« več »googlajo« in iščejo odgovore v Facebook 
skupini. Je pa tudi mama »E« omenila iskanje odgovorov v Facebook skupini Mi smo tu za 
avtizem. Kar se tiče občutka, ali so za vse same ali se imajo na koga opreti, sem opazila nekaj 
razlik med mamama, katerih otrok ima diagnozo že več kot 6 let, in tistimi tremi, katerih otrok 
ima diagnozo manj kot tri leta. Mama »D« meni, da oba s partnerjem sodelujeta enakovredno 
(kljub temu, da je omenila, da je zaradi otroka pustila službo in lahko sklepamo, da večji del 
skrbi pade na njo), mama »E« pa ga poskuša čim manj obremenjevati zaradi njegove bolezni. 
Podobno kot mama »E« tudi mami »A« in deloma tudi »C« raziskujeta sami. Pri tem moramo 
upoštevati, da je mama »A« samohranilka.  
8.2.9 ŽELJE IN POTREBE STRAŠEV V ZVEZI Z VIRI POMOČI 
Za konec me je zanimalo, kakšne spremembe glede pomoči in podpore bi si starši želeli? Kaj bi 
spremenili, če bi lahko, da bi se počutili bolje oni in njihov otrok, da bi jim bilo lažje, da bi se 
bolje znašli ter čim bolj »normalno« živeli?  
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Mama »A« je omenila, da pogreša kakšno združenje, od koder bi starši lahko črpali informacije 
in bili obveščeni o pravicah, ki jim pripadajo. Tudi mama »B« razmišlja podobno, in sicer o 
centru, kjer bi bili združeni različni strokovnjaki in ponujene različne vrste terapij, kjer bi 
strokovnjaki sedli skupaj in pretehtali, kaj je za določenega otroka najbolje. Da bi bilo vse na 
kupu in staršem ne bi bilo potrebno toliko hoditi naokoli po različnih ustanovah in porabljati čas 
in denar. Mami »D« se zdi pomembno, da bi bil večji poudarek na zgodnji obravnavi, kar 
poudarjajo tudi strokovnjaki (npr. Dobnik Renko 2009, Macedoni – Lukšič 2006, Stres Kaučič 
2011). Mama »D« je omenila, da v času, ko je bil njihov otrok majhen, ni bilo zgodnjih 
obravnav in se ji zdi, da je zaradi tega nastala še večja škoda. Danes je sicer zelo velik poudarek 
na zgodnji postavitvi diagnoze in obravnavi. Vprašanje pa je, koliko je to v resnici realizirano. 
Mama pogreša tudi center, kjer bi lahko starši pustili v varstvo in oskrbo svojega otroka z 
namenom, da starša lažje zadihata in se razbremenita. Sogovornica je omenila tudi, da pogreša 
to, da bi se staršem »svetovalo in jih obravnavalo«. S tem je dala vedeti, da je fokus na otroku in 
da so starši pri obravnavah in nudenju pomoči v ozadju. V nadaljevanju je omenila tudi dilemo, 
kaj narediti z otrokom po 26. letu starosti, saj od takrat naprej zanj ni več poskrbljeno, nihče ga 
ne obravnava. Mama bi si želela ustanovo s strokovnim timom in čustvenimi vezmi 
(predvidevam, da si želi, da bi bila v ustanovi čim bolj prijetna klima in občutek podpore, da 
med strokovnjaki in uporabniki pomoči ne bi bilo tolikšne distance, ampak odprtost, zaupanje, 
toplina). Zaskrbljenost, kaj bo z otrokom po 26. letu (oz. sama omenja 18. leto) je izrazila tudi 
mama »E«, ki pravi, da sistem na tem področju ni urejen in da sama dejansko ne ve, kam naj 
pelje otroka, ki je že dopolnil 18. let. Mama »C« pa si želi večjega razumevanja s strani stroke 
(imeli so slabo izkušnjo v razvojni ambulanti) in da bi obstajali ljudje, na katere bi se lahko 
obrnili, ko bi potrebovali strokoven nasvet.  
Pri pogovoru o spremembah, ki bi si jih starši želeli, so bile mamice jasne in razbrala sem lahko, 
da pri odgovorih izhajajo iz svojih izkušenj in potreb. Podale so sicer različne odgovore, ki pa 
imajo skupni imenovalec – željo po več strokovne podpore in svetovanja staršem in celostno 
obravnavo otroka. Iz podanih odgovorov lahko potegnemo vzporednico tudi z mišljenjem 
stroke, in sicer o usmerjenosti k zgodnji in celostni obravnavi (Macedoni – Lukšič 2006, 
Dobnik Renko, 2009), pomoč otrokom in staršem ter ideji o centru, kjer bi bili združeni različni 




V diplomskem delu smo večkrat poudarili, da je ena glavnih značilnosti otrok z MAS njihova 
heterogenost. Gre za zelo heterogeno skupino posameznikov, ki znotraj spektra avtističnih 
motenj zasedajo različno »pozicijo«. In tako kot je že sam po sebi individualen čisto vsak otrok, 
tako se tudi znotraj MAS pojavljajo velike razlike med otroki. Če ponovimo, je za otroke z 
MAS značilno (po Wing 1988 v Brecelj Kobe 1994, str. 11), da je motena socialna interakcija, 
besedno in nebesedno sporazumevanje in da je odsotna simbolna igra. Kot smo videli tudi v 
naši raziskavi, pa imajo otroci pogosto poleg diagnoze MAS še kakšno dodatno motnjo (npr. 
ADHD, razvojni zaostanek). To še dodatno poveča razlike med njimi. Na tem mestu se 
postavlja tudi vprašanje ustrezne diagnoze. Ena od mam je poročala o diagnozi avtizem in pa 
ADHD, kar je precej nenavadna kombinacija in se sprašujem o korektnosti diagnostičnega 
postopka. Glede na »primanjkljaj« in pa močne točke, ki jih otroci imajo, se nato oblikuje vrsta 
pomoči zanje. Tako se oblikuje timski pristop diagnosticiranja in obravnave, v katerega so 
vključeni različni strokovnjaki (Maček 2011, str. 317). To so pediater, pedopsihiater, psiholog, 
logoped, specialni pedagog, delovni terapevt, vzgojitelj ali učitelj ter socialni delavec (Stres 
Kaučič 2011, str. 328). Tudi v naši raziskavi se je pokazalo, da je strokovni tim raznolik. 
Mamice so omenjale pomoč s strani pediatra, razvojne ambulante, logopeda, psihologa, 
pedopsihiatra, tudi pomoč strokovnih delavcev v vrtcu in šoli. Kljub strokovnemu timu, ki 
obravnava (predvsem mladoletne otroke), pa so starši kot velik vir pomoči omenjali tudi svoje 
partnerje (najbolj pogosto), starše (mamo), sestrično, prijatelje ter pomoč preko spletnega 
omrežja Facebook s strani skupine Mi smo tu za avtizem. Med pogovorom sem razbrala, da več 
razumevanja čutijo s strani domačih (mama, mož, sestrična, ki je tudi psihologinja) kot 
strokovnega tima. Le ena mamica je omenila, da čuti razumevanje s strani razredničarke in 
pomočnice. Na vprašanje, kdo pa jim je najbolj v pomoč, ko gre za konkretne težave, pa so 
ravno tako prednost dale svojim najbližjim. Sta pa dve mamici omenili tudi razredničarko in 
vzgojiteljico ter svetovalno delavko v vrtcu. Na tem mestu bi še dodatno izpostavila 
pomembnost strokovnega dela v vrtcih in šolah. O tem so poročale tri mame, ki imajo z vrtcem 
in šolo zelo dobre izkušnje. Mama »A« je npr. poročala, da zelo zaupa prijemom šole, katero 
obiskuje sin (24A) ter omenila, da je njen pomemben vir pomoči razredničarka in njena 
pomočnica (27A). Mama »C« pa ima otroka še v vrtcu in je tam zelo zadovoljna z vzgojiteljico, 
ki ji je v veliko pomoč (17C). Poleg tega je kot vir pomoči navedla tudi svetovalno delavko v 
vrtcu (27C). Prav tako pa je tudi mama »D« poročala, da ima občutek, da jo najbolj razume 
otrokova razredničarka ter spremljevalka (18D).  
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Ob tem se morda velja zamisliti in v prihodnosti še bolj podrobno raziskati potrebe staršev. Kaj 
je tisto, kar bi jim najbolj pomagalo pri soočanju z izzivi, ki jih otrokova diagnoza prinaša? 
Kakšna vrsta pomoči to je? Ali na začetku rabijo čas, razumevanje, čustveno podporo v smislu 
razumevanja svojih čustev ali bolj strokovno obravnavo, z veliko razlagami, študijami, 
oblikami terapij? Morda samo pogovore, izkušnje in spodbude ostalih družin? Potrebujejo bolj 
čustveno oporo pri raziskovanju, kaj se jim dogaja, ali bolj strokovno podkovane odgovore; 
nekaj, na kar se opirajo strokovnjaki? Je še bolj primerna mešanica obojega? Kdaj, v kakšnem 
vrstnem redu? Mame so podajale različne odgovore, je pa čisto vsaka govorila tako o 
pomembnosti razumevanja in čustvene opore kot tudi strokovnosti. Zaznala sem, da so 
malenkost več kot o strokovni pomoči in podpori njim in njihovemu otroku govorili o 
spodbudah in razumevanju, ki so jim ga nudili najbližji, Facebook skupina in partner. Ali to 
pomeni, da so to potrebovali v tem trenutku ali so samo to imeli na razpolago in so se zato na to 
oprli? In pa druga stvar: skozi pogovore se je potrdilo, da je tudi strokovnost tista, ki jim veliko 
pomeni, v smislu, da dobijo neke odgovore, da nekdo razume, čez kaj gredo, da se jim zna 
svetovati in jih voditi. So pa na tem mestu starši izrazili veliko potrebo po še več strokovnega 
vodenja in sodelovanja različnih strokovnjakov. Na osnovi teh petih intervjujev lahko 
izluščimo, da starši v prvi vrsti potrebujejo razumevanje in občutek, da v tem niso sami. 
Potrebujejo oporo, pa naj bo ta prijateljska ali strokovna. Potrebujejo nekoga, da jih sliši, da 
lahko povejo, kaj jih muči, da lahko izrazijo svojo stisko. Veliko avtorjev (npr. Oatley in 
Jenkins 2002, Milivojević 1999, Stein, Trabass in Liwag 1994 v Smrtnik Vitulić 2007, str. 12 
–13) poudarjajo pomen čustvovanja in notranjega dogajanja pri razvoju čustev. Menim, da bi 
bilo staršem v veliko pomoč, če bi vsak starš imel možnost s pomočjo psihologa ali drugega 
ustrezno usposobljenega strokovnjaka iti skozi ta proces razumevanja lastnih čustev. Da bi 
ozavestili, kaj se jim dogaja, ozavestili svoj odnos do situacije, do otroka, ne nazadnje do sebe 
in partnerja. Nato da bi pregledali, kaj točno jim situacija, v kateri so, prinaša (in odnaša), da bi 
se naučili opazovati svoje mišljenje in tudi reakcije. Morda bi se na ta način zmanjšalo tudi 
doživljanje stresa staršev, saj bi sproti lahko ozaveščali, kaj se dogaja in tudi imeli nekoga, ki bi 
jim pomagal interpretirati njihova občutja ter jih spodbujati in usmerjati tudi naprej. Ena mama 
je omenila, da občutkov nemoči »ne sme biti.« Vprašanje je, kaj se skriva v ozadju te izjave, ali 
gre tudi za potlačena čustva, za nepriznanje nemoči samemu sebi, ali želi ostati trdna? Dve 
mamici sta priznali, da imata velikokrat občutke nemoči. Ena sogovornica pa je rekla, da se 
nikoli ne počuti, da ne bo zmogla. To sem povezala z njenim karakterjem, ki se je pokazal 




Deloma na soočanje s stresom celotne družine vplivata tudi partner in odnos, v katerem sta s 
partnerico. Kot je že omenila Tomori (1994), lahko bolezen enega izmed članov ali kakšna 
druga večja sprememba vpliva na družino in potek dogajanj v njej. Tudi Novljan (2004) piše o 
tem, kako se spreminja odnos med zakoncema, ko pride do porušenega ravnovesja v družini. To 
se je pokazalo tudi pri našem raziskovanju, saj je en partnerski odnos razpadel, ostale štiri 
mame pa so poročale o dodatni povezanosti in podpori. Področje partnerstva tako predstavlja 
izjemno pomemben vidik družinskega življenja. Tudi intervjuvanke (razen ene mame) so 
potrdile in poudarile pomembnost partnerskega odnosa in opore, ki jim jo partner nudi (in 
verjetno tudi one njemu). Vsem se je zdel pomemben pogovor in zaupanje med partnerjema. 
Težava se je pokazala v času, ki si ga zakonca namenita, saj jima zmanjkuje časa oz. je problem 
varstvo otroka. Mame so poročale o tem, da je čas v dvoje izjemno pomemben, vendar jim 
primanjkuje časa za realizacijo (služba, nimajo varstva, saj se otrok težko odpre drugi osebi, 
študentke so obupale ipd.). Iz tega vidika je zelo dobrodošel projekt Zora, ki se je v Mariboru 
začel 1. 8. 2015 in poteka do konca leta 2016. Znotraj njega je namreč ponujeno bivanje 
otrokom in mladostnikom z MAS za en teden. Hkrati so lahko tam največ trije otroci, z 
namenom, da se usposobljeni vzgojitelji res lahko posvetijo vsakemu posebej. Žal je projekt 
financiran le za določeno obdobje, je pa vsekakor odlična priložnost za vse starše, ki si želijo 
t. i.  »oddiha«, ko si želijo napolnit baterije, si vzeti čas zase in za partnerja. Podobno idejo o 
centru, kjer bi lahko pustili otroka, če bi npr. imeli kakšne neodložljive opravke ali bi enostavno 
rabili oddih, so imele tudi mamice. To kaže na to, da je projekt zelo dobrodošel in da bi se lahko 
v prihodnosti razmislilo tudi o podobnem centru, ki pa bi deloval permanentno. Na ta način bi 
bilo ob ustrezno strokovni usposobljenosti vzgojiteljev, ki bi delovali v centru, dobro 
poskrbljeno za otroke in hkrati bi se veliko naredilo za razbremenitev staršev. Ob enem pa tudi 
za partnerstvo, saj bi tako zakonca lažje prišla do časa, ki si ga sedaj težje vzameta eden za 
drugega.  
Eden pomembnih virov pomoči so tudi obravnave in terapije otroka. Po pogovoru z mamicami 
sem opazila, da ko govorimo o virih pomoči, mamice najprej pomislijo na otroka, na vse 
njegove obravnave in terapije, nato na pomoč s strani države v smislu denarnega nadomestila, 
šele nato so začele izpostavljati stvari, ki so v pomoč njim samim. Omenile so namreč podporno 
skupino na Facebooku, in sicer Mi smo tu za avtizem. Tam dobijo veliko odgovorov, 
usmeritev, izkušenj ostalih staršev in tudi podpore, ko jim »vse pade dol«. Ko sem z 
intervjuvankami govorila o obravnavah in terapijah, sem ugotovila, da jim je najbolj 
pomembno, da so tam slišane, da se jim prisluhne in jih upošteva. Pomembno jim je tudi, da se 
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otrok tam dobro počuti in rad hodi, da je otroku terapija prilagojena in da so terapije stalne, saj 
se le tako vidi napredek. Mame so omenjale tudi strokovnost osebe, ki se z njenim otrokom 
ukvarja. Novljan (2004) je podobno ugotavljal, da starši od obravnav pričakujejo pomoč in 
odgovorno delo ter razbremenitev pri obravnavi svojega otroka (prav tam, str. 59).  
In glede na to, da so za starše terapije in obravnave zelo dobrodošel vir pomoči, je zelo 
pomembno, kakšen odnos razvijejo s terapevtom starši in kakšen njihov otrok. Pomembno je 
tudi to, ali starši lahko prispevajo svoj delež k obravnavi. Novljan (2004, str. 59) opisuje 
pričakovanja staršev glede obravnav, pri čemer ugotavlja, da poleg pričakovanega uspeha 
pričakujejo tudi možnost sodelovanja. Tudi Kodrič (2012) je pisala o pomembnosti sodelovanja 
staršev in terapevtov, saj so starši tisti, ki svojega otroka najbolj poznajo, ki poznajo njegove 
močne in šibke točke, njegove navade, odzive, njegov najoptimalnejši čas za učenje ipd. Starši 
imajo tudi največ izkušenj s svojim otrokom, zato predstavljajo neprecenljiv vir informacij za 
terapevte. Dale (1996) ugotavlja podobno in dodaja, da so strokovnjaki lahko tudi skeptični do 
sodelovanja s starši – ker želijo zaščititi svojo strokovno avtoriteto in status. Kodrič (2012) 
meni, da vseeno prihaja do tega, da so starši vedno bolj nepogrešljiv del terapij in čedalje bolj v 
proces vstopajo kot partnerji. Intervjuvanke imajo v našem primeru različne izkušnje z 
zastopanostjo pri oblikovanju pomoči svojemu otroku. Od tega, da mamica na nek način s svojo 
»glasnostjo izsili delež« pri terapijah (mama »A«), do tega, ko ena izmed mamic opisuje, kako 
se ji zdi, da je ne jemljejo resno (mama »B«). Spet druga vidi napredek, da je bolj slišana kot 
starš (mama »E«), dve mamici imata pa npr. odlične izkušnje (mami »C« in »D«). To je del, ki 
je vsekakor vreden premisleka, na kakšen način bi se dalo starše ustrezneje vključiti v 
obravnave: da ne bi bili le podporniki, temveč čedalje bolj soustvarjalci pomoči za svojega 
otroka. Na ta način bi imeli tudi večji vpogled v to, kaj se dogaja, v sam napredek otroka, še bolj 
bi razumeli poteke obravnav, cilje in tudi njihovo vlogo pri vsem tem. Problem bi nastal pri 
starših, ki niso toliko zainteresirani ali bi jim morda to celo predstavljalo še dodatno 
obremenitev. Če starši podpirajo nek pristop, vanj verjamejo in aktivno sodelujejo, ima lahko še 
večje rezultate. Omeniti pa je potrebno tudi vidik otroka. Kako on doživlja vse te obravnave in 
ali so določene metode in obravnave vedno pisane na kožo tudi otroku? Ali pomagajo staršem 
in otroka dodatno obremenijo? Morda vidik razbremenitve staršev za otroka pomeni nekaj 
popolnoma drugega? 
Problem, ki se mi zdi danes pereč in se veže na terapije, je paleta vseh pristopov in obravnav, ki 
se ponujajo. Starši seveda svojemu otroku želijo najboljše, a sami pogosto nimajo dovolj znanj, 
da bi mu lahko pomagali pri njihovem razvoju, kot so mamice povedale same. So seveda pod 
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različnimi pritiski in obremenitvami in v želji, da bi čim bolj pomagali svojemu otroku, morda 
tudi razbremenili sebe, se lahko zgodi, da brez pravega premisleka posežejo po določenih 
metodah in terapijah, ki niso vedno najbolj ustrezne. Tudi pri mamah, s katerimi sem se 
pogovarjala, je bilo zaslediti razlike. Nekatere so terapije izbrale premišljeno, na podlagi 
prebiranja literature in posveta z ostalimi, spet druge so se bolj zatekle k alternativam (diete, 
bioenergetik). Ni pa bilo nobene, ki bi poročala o velikem številu terapij, kar bi zopet lahko 
pokazalo na iskanje ustrezne terapije in ne poseganje po ponujenih možnostih brez premisleka. 
Zavedati se namreč moramo, da živimo v potrošniški družbi in da se na trgu pojavljajo mnoge 
nepreverjene in nestrokovne vrste pomoči in rešitev. Problem so lahko terapije, ki v kratkem 
času ponujajo hitre in uspešne rešitve in izboljšave brez neke osnove. Danes veliko ljudi želi 
recepte za vse težave, s katerimi so soočeni. Na ta način preložijo odgovornost zase in za svoje 
izzive drugim. In v času, v katerem živimo, je veliko takih, ki čakajo na tak tip ljudi, od katerih 
lahko kaj zaslužijo. V tem primeru se mi zdi na mestu opozoriti, da je potrebna pri izbiri terapij 
previdnost. Po drugi strani pa bi bilo nesmiselno iskati eno vrsto obravnave, ki bi bila uspešna 
za vse otroke. Kot smo že večkrat poudarili so otroci z MAS zelo heterogena skupina in zato naj 
bo izbira terapije premišljen korak v posvetu s strokovnjakom, ki otroka vodi in ga je uspel kar 
najbolje spoznati. Pomembno je poznati ozadja terapij, saj imata lahko dve terapiji tudi 
nasprotujoče si zahteve. V tem primeru je lahko otrok tudi zmeden in ga to še dodatno 
obremeni. Tudi če se staršem zdi, da bi radi poizkusili več stvari, je vrstni red tisti, ki pri tem ni 
zanemarljiva stvar. Tudi tukaj bi bilo dobro, da jim svetuje nekdo, ki se na to spozna. Za otroke, 
ki jih vodi razvojna ambulanta, pedopsihiater ali psiholog, je smiselno, da se starši obrnejo na 
njih. Problem so polnoletni otroci, kot sta omenili tudi sogovornici, saj zanje ni strokovnjaka, 
na katerega bi se lahko zanesli, ga prosili za nasvet. Kakor sem zaznala iz intervjujev, sta obe 
mami izrazili skrbi v povezavi s tem, da nimata nikogar, katerega bi lahko vprašali za nasvet. V 
Vojniku jim predpišejo zdravila, dejanskih pristopov, ki bi bili namenjeni otroku, pa ni. In kot 
je omenila ena izmed mam tablete utišajo en simptom, na plano pa potisnejo drugega. Na ta 
način se starši hitro znajdejo v začaranem krogu, saj se nihče ne ukvarja z vzroki, ampak samo 
blažijo simptome. S tega vidika so obravnave in vsi pristopi, ki se individualno ukvarjajo z 
otrokom, neprecenljiv vir pomoči za starše. Na tem mestu je potrebno omeniti tudi dnevne 
centre, ki so jih mame omenjale v intervjuje kot nekaj, kar bi si v prihodnosti želele za svoje 
otroke. S tem bi namreč zelo razbremenili starše, poleg tega bi tudi starši, ki so doma zaradi 
skrbi za otroka, dobili priložnost iti v službo in pustiti otroka v varnih rokah. Glede na to, da 
sem vse mame spoznala preko Facebook skupine Mi smo tu za avtizem in da so tudi same 
povedale, da tam dobijo ogromno idej in nasvetov ter navedle Facebook stran kot vir pomoči, se 
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mi je porodila ideja, da bi bilo koristno, če bi obstajale Facebook strani, kjer bi bili moderatorji 
strokovnjaki in bi tako lahko podali tudi strokovne poglede na odprte debate.  
Skupina, ki se meni zdi premalo podprta, pa so starši. Pri nas sta dve organizaciji, ki 
organizirata tudi srečanja za starše; v manjši meri je to Center Janeza Levca, bolj aktiven pa je 
trenutno Inštitut za avtizem in sorodne motnje. Prav ta hip je namreč v teku že omenjen projekt 
Zora (žal financiran le za dobo dveh let), ki pa ima pestrejšo ponudbo za starše, in sicer v obliki 
mesečnih seminarjev in pa podpornih in edukativnih skupin. Podporne skupine staršev 
organizira tudi Združenje bodi zdrav, delavnice in svetovanje pa Zavod Jaz, midva, mi ter 
društvo Tudi jaz, ki je namenjeno razbremenitvi staršev ter izmenjavi izkušenj in 
medsebojnemu povezovanju. Mame sicer niso omenile nobenega od naštetih virov, da bi ga 
poznale ali z njim stopile v stik. Kot meni Jurišić (1992) je današnji čas v večji meri čas večjega 
upanja in optimizma, kot pa dejanske pomoči staršem. Avtorica omenja, da obstaja nekaj jasnih 
načel, programov in timov strokovnjakov in ustanov, ki naj bi reševala težave, s katerimi se 
srečujejo družine z avtističnim otrokom. Vendar pa je dolžnost vseh strokovnjakov najprej 
soočiti se z življenjem družin, slišati zgodbe, ki jih povedo starši avtističnih otrok, in se iz teh 
zgodb naučiti, kaj starši potrebujejo in kako jim strokovnjaki lahko pri tem pomagajo (prav 
tam, str. 71). Tudi v naši raziskavi smo lahko videli, da nobena od intervjuvank ni omenila 
pomoči zase (z izjemo mame, ki prisega na metodo RDI in zajema družino kot celoto, ter 
mame, ki skrbi za lastno sprostitev), ali da bi obiskovala kakšne podporne skupine ipd. Kar se 
tiče povezovanja in izmenjave izkušenj prevladuje pomoč preko družabnega omrežja 
Facebook, skupine Mi smo tu za avtizem. Danes seveda vse več komunikacije poteka preko 
računalnikov in telefonov, kar je z vidika pomanjkanja časa seveda dobrodošlo. Vprašanje pa 
je, ali lahko tovrsten način komunikacije nadomesti srečanja, ko se starši za hip odklopijo od 
doma in se posvetijo svojim občutjem, stiskam in izzivom. Novljan (2004) na ta način opisuje 
skupine staršev, ki se srečujejo z namenom razbremenitve in izmenjave informacij. Na ta način, 
kot opisuje avtor, starši dobijo tudi občutek koristnosti in morebitni izgubljeni občutek 
samozaupanja. Zasledimo pa tudi podatek (Novljan 2004, str. 115), da starši iščejo stike z 
drugimi tudi zato, ker so družine, ki imajo otroka s posebnimi potrebami, pogosto izolirane, 
lahko imajo slabe izkušnje z okoljem ali pa so negotove ali obupane. To, da so družine 
izolirane, so potrdile tudi vse mame, čeprav so same bolj govorile o drugačnemu, ne pa toliko 
izoliranemu načinu življenja. Ker so sprejeli nov način življenja, so se temu tudi prilagodili 
(vsaka družina na svoj način), ga sprejeli kot novo realnost in s tem tudi omejitve, ki jim ga je   
ta prinesla. Na nek način pa so se s tem tudi sami deloma izolirali iz družbe. 
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Mame so poročale o različnih odzivih okolice na vedenje njihovega otroka. Vse so omenile 
opazke, ki so jih bili deležni kot družina. Dogajala se je komunikacija na nebesedni ravni, v 
smislu začudenih pogledov, vse do opazk, da je otrok nevzgojen in napačnih interpretacij, da je 
otrok prizadet. Tovrstne opazke seveda starše bolijo, še bolj jim dajejo občutek, da so drugačni, 
morda celo odrinjeni. Iz tega vidika je še kako pomembno ozaveščanje javnosti o tem, kdo ti 
otroci z MAS so, kakšne so njihove karakteristike in kako jim lahko pomaga vsak posameznik. 
Smiselno bi bilo npr. organizirati druženja, ki bi potekala v določenem okolju in bi se starši 
otrok z MAS lahko povezali tudi z ostalimi otroki in starši, ki nimajo tovrstnih težav (podobno 
kot festival Igraj se z mano). Pomembno pa bi bilo že zgodaj ozaveščati tudi otroke v vrtcih in 
šolah ter jim predstaviti motnjo na njim primeren način. V prvi vrsti imam tu v mislih vrtce in 
šole, v katere je vključen otrok z MAS. Že če bi otroci nekaj vedeli o motnji, bi bilo lažje, saj 
sami radi svoja znanja delijo s starši in jim morda oni razložijo, da so to čisto navadni otroci, ki 
imajo svoje potrebe, kot jih ima vsak otrok. Tako kot velja tudi v drugih situacijah, je neznanje 
naš največji sovražnik. Če bi se čim širša javnost seznanila z motnjo MAS, bi vsi, ki imajo 
diagnozo MAS lahko med ljudmi dobili isti status kot ga ima katera koli oseba, ki ima pač 
svoje, drugačne potrebe, kot nekdo, ki potrebuje drugačne pristope, da lahko funkcionira.  
Kje sama še vidim prostor, kjer so še možne izboljšave? V prvi vrsti je to ozaveščanje, širjenje 
informacij, različne delavnice, diskusije in predstavitve za čim širšo javnost. Potem je tu trening 
socialnih veščin za obvladovanje konfliktnih situacij in učenje o razumevanju ter obvladovanju 
čustev, ki bi se ga lahko udeležil vsakdo. To sta namreč področji, kjer ni nikoli dovolj znanj, 
lahko bi jih uporabili čisto na osebnem področju, na sploh pri delu z ljudmi, zelo prav pa nam 
pridejo pri delu z otrokom, ki ima MAS. Kot bodoča pedagoginja lahko rečem, da študij sam po 
sebi ne usposobi dovolj za delo na posameznem področju. Npr. že skupina otrok s posebnimi 
potrebami je zelo raznolika, s svojimi značilnostmi in posebnostmi. Nekaj ur predavanj o 
določeni tematiki ti lahko da izhodišča za razmišljanje, na vsakem posamezniku pa je, da sam 
razišče in se izobrazi na področju, kjer čuti »primanjkljaje«. Strokovni delavci v 
vzgojno-izobraževalnih ustanovah pa morajo seveda poglobiti svoja znanja in jih nadgrajevati. 
Včasih ni toliko pomemben cilj, kot je sama pot. In pot dela z otrokom, ki živi v svojem svetu, 
je izredno zanimiva. Vidik, ki ga v diplomskem delu nisem obdelala, bi ga pa bilo zanimivo, je 
tudi nudenje ustrezne individualne učne pomoči otrokom z MAS v šolah. To je namreč eno 
izmed orodij, s katerim se lahko približamo ideji o inkluziji in integraciji otrok s posebnimi 
potrebami v redne osnovne šole (seveda ob upoštevanju predpostavke, da pri tem sodeluje tako 
otrok z MAS, kot tudi učitelj in vsi ostali otroci v razredu). Booth in Ainscow (2000 v Peček 
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Čuk in Lesar 2009, str. 195) predlagata npr. upoštevanje treh vidikov: inkluzivne šolske kulture 
(oblikovanje varne, sprejemajoče in spodbujajoče šolske skupnosti, ki ima za osnovo 
inkluzivne vrednote med vsemi šolo in starši), inkluzivne šolske politike (zagotoviti inkluzijo 
kot vodilno načelo šolskega razvoja in delovati v skladu z njo) ter inkluzivne šolske prakse 
(zagotavljanje takšnih aktivnosti v učilnici in zunaj nje, ki so konstantno odzivne na raznolikost 
učencev). Glede na to, da so za spodbujanje inkluzivnih praks potrebne tako spremembe na 
področju izobraževalnega sistema kot celote, predvsem pa spremembe v stališčih in ravnanju 
vseh, ki so vključeni v vzgojno-izobraževalno dejavnost, lahko tudi pedagog naredi velik korak 
k ozaveščanju. Pedagog naj bi spoznal tudi vsako družino posebej, skušal razumeti, s čim vse se 
straši soočajo in kaj doživljajo, se odpreti za njihova vprašanja in jim dal vedeti, da se nanj 
lahko obrnejo. Ko sem preučevala MAS, sem videla, da se o pedagogih praktično ne govori, so 
sem pa tja omenjeni kot možen sestavni del tima, v praksi pa je to redko. Morda res nimamo 
dovolj strokovnih znanj s tega področja, kar pa ne pomeni, da nimamo pomembne vloge. Starši 
absolutno potrebujejo strokovno vodenje, strokovne nasvete in usmeritve. Potrebujejo pa tudi 
nekoga, ki jim bo pomagal na področju razumevanja in sprejemanja sebe. Nekoga, ki jih bo 
poslušal, nekoga, ki mu lahko zaupajo svoje strahove, stiske in izzive, s katerimi se srečujejo. 
Poleg tega so tu otroci, ki potrebujejo podporo, individualne obravnave in vodenje. Naloga 
pedagoga je tudi spodbujanje k izobraževanju in pomoč pri organizaciji delavnic tudi za ostale 
strokovne delavce. Tudi tu bi se dalo še kaj narediti. Sprašujem se tudi o smiselnosti mobilnega 
pedagoga, ki bi staršem pomagal pri delu z otrokom, npr. pomoč pri učenju določenih strategij.  
Skrb staršev je tudi prihodnost otrok. Iz intervjujev je bilo poleg tega razvidno tudi to, da si 
družine ne delajo dolgoročnih načrtov v povezavi z otrokom. Bolj iščejo smisel v slehernem 
trenutku. V ponujenem dnevu poskušajo poiskati lepo in čim bolj uživati v tem, kar imajo. Da 
bi jim pri tem še bolj pomagali, bi jih bilo smiselno izobraziti tudi v duhovni smeri ter iskanju 
notranjega miru. Meditacije so tiste, ki bi lahko še dodatno olepšale njihov notranji svet. Na 
voljo so tudi razne sprostitvene delavnice, s katerimi bi lahko seznanili starše, da bi res vsak 
našel nekaj, ob čemer se sprosti, uživa in odmisli težave. Že starši sami so omenili, kako je 
pomembno, da so umirjeni, saj otrok z MAS takoj čuti napetosti in se nanje odziva. Delo na sebi 
je torej ključnega pomena za počutje slehernega posameznika v družini.  
Še ena izmed stvari, ki so jih mame navajale kot vir pomoči in hkrati tudi kot težavo, so finance. 
Vse terapije so plačljive, poleg tega je veliko voženj na različne obravnave. Če se odločijo za 
kakšne nadomestke vitaminov in mineralov, jim to ravno tako predstavlja finančni izdatek. Ena 
izmed mamic je celo omenila konkreten izdatek, ki ga na leto porabijo za otroka, in sicer 30.000 
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evrov. V to ceno so vštete terapije v tujini. To je kar velika številka, katere si vsi starši zagotovo 
ne morejo privoščit. Zakonodaja prihaja nasproti staršem z nadomestilom, ki znaša približno 
200 evrov mesečno, s tem, da do njega niso upravičeni kar vsi starši otrok z MAS, ampak o tem 
odloča komisija na podlagi diagnoze. Morda bi morali pri zakonodaji v posvet vzeti tudi 
predstavnika staršev, da bi podal konkretne težave in predloge s strani skupine staršev. Vse to bi 
bilo lažje, če bi bolj zaživele podporne skupine, da bi se starši med seboj družili in si 
izmenjavali izkušnje. Tako bi bili skupaj močnejši, ne bi se počutili tako sami in bi tudi lažje kaj 
dosegli. Eden izmed predlogov bi lahko bil tudi nadomestek za izgubljeni dohodek za starše, ki 
bi se odločili biti doma in skrbeti za svojega otroka. Mamice so namreč poročale o tem, da težko 
uskladijo službo in vse delo z otrokom, gospodinjstvom in kuhanjem. Seveda bi bila tu stvar 
presoje vsake družine posebej, ker konec koncev starši širijo svoj krog socialnih stikov tudi 
preko službe. Za tiste, ki že tako nimajo veliko stikov z ostalimi, bi lahko ostajanje doma in 
celodnevna skrb prinesla še dodatno obremenitev.  
Če zaključim z idejo staršev o centru, kjer bi bilo na kupu več strokovnjakov, kjer bi bila 
predstavljena paleta pristopov in obravnav za otroka, ob katerih bi se staršem ustrezno 
svetovalo in kjer bi otroka lahko obravnavali celostno, več ljudi z različnih zornih kotov, bi 
lahko rekli, da se na neki točki ujamemo vsi … Pomembna je celostna, individualna, 
multidisciplinarna obravnava. Dodala bi še: podprta z osebno noto in ljudmi s srcem, katere bi 
starši začutili, se jim lahko odprli in zaupali. Avtistični otroci svet doživljajo drugače, na svoj in 
edinstven način. Tu ni nikakršne potrebe po »popravljanju«, temveč po nudenju razumevanja in 
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PRILOGA 1: PREDLOGA VPRAŠANJ ZA IZVEDBO INTERVJUJA 
1. Koliko je star otrok z MAS in kdaj je bila postavljena diagnoza? Kakšna je? 
2. Kateri so bili prvi opaženi znaki drugačnosti pri otroku? 
3. Kakšne so značilnosti vašega otroka z MAS? Njegove močne in šibke točke? 
4. Kakšni so bili vaši občutki ob diagnozi?  
5. Kaj je diagnoza prinesla vaši družini?  
6. Kako so najbližji in pa okolica sprejeli, da ima vaš otrok  diagnozo MAS? 
7. Kako življenje z avtističnim otrokom vpliva na družinsko življenje? 
8. Se vam zdi, da ste »izolirani« od družbe? 
9. Kaj vas najbolj obremenjuje? 
10. Se povezujete tudi z ostalimi družinami, ki imajo otroka z MAS? 
11. Se kdaj počutite, da ne boste zmogli?  
12. Kakšna je vloga partnerja pri soočanju z izzivi, ki jih prinaša življenje z otrokom z MAS? 
13. Se s partnerjem veliko pogovarjata o MAS in kaj vse vam je to prineslo? 
14. Si s partnerjem vzameta čas samo zase? 
15. Se vam zdi, da vaju je s partnerjem diagnoza MAS bolj oddaljila ali povezala? 
16. Kdo vam je bil ob postavljeni diagnozi najbolj v pomoč?  
17. Kdo je tisti, ki po vašem mnenju najbolj razume vaš trenutni položaj?  
18. Katere vire pomoči poznate za starše in katere za otroke? 
19. Se poslužujete kakšnih obravnav za otroka ali pa za sebe? Katere? 
20. Kaj je vaša prioriteta pri izbiri obravnav? 
21. Se pi obravnavah otroka počutite enakovredni, slišani?  
22. Ali pi obravnavah razumete, kaj se dogaja?  
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23. Lahko rečete da imate strokovnjaka, ki mu lahko zaupate? 
24. Kje dobite največ idej in nasvetov? 
25. Kakšen je vaš delež pri oblikovanju pomoči družini? 
26. Kdo ali kaj je za vas ta trenutek največji vir pomoči? 






PRILOGA 2: INTERVJU Z MAMO »A« 
ŠT. A INTERVJU Z MAMO »A« POJMI ZNOTRAJ 
KATEGORIJ 
KATEGORIJE 
 6 let  Starost otroka 
 Moški  Spol otroka 
 Avtizem, ADHD  Diagnoza 
1A »…že ko je bil dojenček, ni prenesel 
telesnega stika. Ostale mame so otroke 
crkljale, naš se je jokal. Dva meseca in 
pol je bil star, ni hotel, da se ga ima v 
naročju.« 
»Ko je bil star 18 mesecev, še ni bilo 
očesnega stika.« 
»Drugi otroci so v avtu spali, samo da 
so kam šli. Naš…naš v avtu ni nikoli 
spal. Smo lahko šli kamorkoli…samo 
drl se je celo pot.« 
»Prva beseda ni bila mama ali ata. 
Začel je govorit traktor, avtobus…kar 
na enkrat… ampak mame ni bilo 
vmes.« 
»Da se nenavadno obnaša, so me 
potem opozorili tudi v vrtcu. So videli, 
da razume več ko drugi, da je hitro 
povezal.« 
Prvi znaki: 




- ni očesnega stika 
 





















2A »Ko si nekaj zapiči v glavo ne popušča, 
je brezkompromisen potem.« 
»Hitro ga zmotijo kaki zvoki. Če npr. 
sesam ali uporabim palični mešalnik, 
že ni ok. Takoj se znervira, pade ven.« 
»…težko se umiri, veliko rabi…« 
»Ima veliko potrebo po strukturi in 
ritualu. Ko gre spat mora bit dekica 
zloženo točno tako kot je navajen. Ko 
se peljeva v avtu je navajen na eno 









- težko se umiri 




3A »Zelo je spreten pri sestavljanju kock. 
To obožuje.« 
»Ima fotografski spomin. Zapomni si 
vse znamke avtov, zastave, spozna se 
na tehniko, točno ve, katere znamke je 
televizija ali telefon.« 
»….je zelo prijazen in vljuden fant. Pa 
tudi uslužen je, takoj pomaga, če je 
treba.« 
Močne točke: 
- spretnost pri 
sestavljanju kock 
 














5A »….Olajšanje. Itak že prej veš, to je 
samo potrditev. Poleg tega je to dokaz, 
da otrok ni nevzgojen, kot si mislijo 
nekateri.« 
Občutki ob diagnozi: 
- olajšanje 
- dokaz da otrok ni 
nevzgojen 
 
6A »…poleg večjega razumevanja v 
okolici in vrtcu smo dobili dodatno 
strokovno pomoč v vrtcu, ki že kaže 
boljše rezultate na področju 
vodljivosti.« 
Kaj je diagnoza 
prinesla: 
- več razumevanja v 
okolici 
- dodatna strokovna 
pomoč v vrtcu 
DIAGNOZA 
7A »…okolica je seveda imela svoje 
pripombe v smislu da je otrok 
nevzgojen, da ga ne obvladam. Ampak 
sem jih kmalu utišala.« 
Odzivi v okolju: 
- nevzgojen otrok 
 
8A »…tako kot si postelješ, tako spiš. 
Seveda je odrekanje, vendar se da na 
vse vplivat.« 
Vpliv na življenje: 
- odrekanje 









10A »….moja bolezen (multipla skleroza) 





11A »Z drugimi družinami se povezujem 
preko  fb skupin, v živo pa se ne 
srečujemo. Sicer so se zadnjič mamice 
srečale, vendar se nisem udeležila.« 
Povezovanje z 
drugimi družinami: 





12A »…nikoli se ne počutim, da ne bom 
zmogla…« 
Ni občutkov nemoči  
13A »Ne vem. Partner otroka ni sprejel, ni 
želel sprejeti stanja in sva se razšla. Ne 
stoji mi ob strani, še vedno zanika 
dejstva.« 
Odnos partnerja do 
otroka: 
- nesprejemanje 
- zanikanje  
- ne nudi podpore 
 




- o otroku 
VLOGA 
PARTNERJA 
15A »..ostala sva prijatelja, da se lahko 
normalno pogovarjava o otroku« 
»…nikoli mi ne meče polen pod noge« 




16A »…ni bila diagnoza otroka tista, ki naju 
je dala narazen. Že prej sva se 
oddaljila.« 
Povezanost v času 
partnerstva: 
- oddaljila že pred 
diagnozo otroka 
 
17A »…največja pomoč sem sama sebi in 
pa tudi moja mama. Tudi glasba je 
tista, ki me sprošča.« 
Najbolj v pomoč: 
- sama sebi 
- mama 










19A »Poznam skupino na Facebooku Mi 
smo tu za avtizem, društvo Multipla, ki 
je bolj za tetraplegike, a se bodo 
sčasoma priključili tudi avtisti. 
Ostalega ne poznam.« 
Poznani viri pomoči: 




20A »Vir pomoči mi je mama in denar ki ga 
dobim za nego. S tem smo tudi 




- denar s strani 
države 
- GAP dieta 
 




22A »Pomembno mi je, da vedo, kaj jim 










24A »…lahko se zanesem na prave prijeme, 
ki se izvajajo na šoli ZGN....zelo sem 
zadovoljna z razredničarko.« 
Zaupanje v 
obravnavo/terapevta: 
- v pristope na šoli 
- v razredničarko 
 
25A »…googla se veliko poslužujem, rada 
brskam….«…«…veliko odgovorov 
dobim v fb skupini…« 
Vir idej in nasvetov: 
- splet 
- fb skupina 
 




- skrb je na mami 
 
27A »…razredničarka in njena pomočnica.« Največji vir pomoči: 
- razredničarka in 
pomočnica 
 
28A »…želim si, da bi obstajalo kakšno 
združenje, kjer bi starši lahko črpali 
informacije, izvedeli za svoje pravice. 
Pa kakšne delavnice bi bile super.« 
Želene spremembe: 














PRILOGA 3: INTERVJU Z MAMO  »B« 
ŠT. B INTERVJU Z MAMO »B« POJMI ZNOTRAJ 
KATEGORIJ 
KATEGORIJE 
 9,5 let  Starost otroka 
 Moški  Spol otroka 
 Avtizem, razvojni zaostanek  Diagnoza 
1B »Ko je bil star 14mesecev se je nehal 
odzivati na svoje ime. Tudi besede so 
se izgubljale. Namesto tega je 
uporabljal krike. Pa začel je hoditi po 
prstih.« 
Prvi znaki: 
- preneha se odzivati 
na svoje ime 
- izgubljajo se 
besede 
- kriki namesto 
besed 






2B »Na področju komunikacije ima 
težave.« 
»Ker se težko izraža, nas to bremeni. 
Ne zna npr. povedati, ko ga kaj boli. 
Takrat kriči in moramo ugotavljati kaj 
je.« 
»Včasih noče jesti kake hrane. Kar 
tako, mu tako pride tisti dan.«  
Šibke točke: 
- težave na področju 
komunikacije 






3B »Ima odlično grafomotoriko.« 










4B -pol leta Čas od diagnoze  
 
5B »…nič posebnega nisem čutila. No, 
morda dokaz sama sebi, da sem se 
dobro borila za diagnozo. Morala sem 
se sistemu postaviti po robu. Ker prej 






6B »…to da bi z njo dobila kako pomoč, 
tega ni bilo. Še usmeritev pravih ne. 
Sama sem izbrskala, kaj nam pripada.« 
- ni prejela pomoči 
in usmeritev 




7B »..kar vredu. Malo jim je bilo potrebno 
povedati o tem. Nisem pa imela težav v 
smislu ″otrok je nevzgojen″. Vedno 
sva bila  z možem dovolj glasna še 
preden bi se kaj začelo.« 
Odzivi v okolju: 
- razlaganje 
otrokovega stanja 
- ni bilo težav, da je 
otrok »nevzgojen« 
 
8B »…nimam občutka. Družinsko 
življenje smo prilagodili situaciji. In 
sprejeli to. Preden sem imela otroke 
sem razmišljala, kakšno družino si 








želim, moža, dva otroka, pa kako s 
sinom igrata nogomet, jaz pa notri 
pečem s hčerko…No, tega ni…Smo se 
prilagodili situaciji. Ne moremo početi 
vseh stvari kot ostale družine. V 
življenje vstopamo na drug način. Jokat 
za nečim je nesmiselno.« 
pričakovanj 
 
9B »Fizično smo izolirani…ampak splet in 





- fizična izoliranost 




10B »…služba, ta me najbolj bremeni. 
Doma ni tako hudo. Res pa je, da mi 
nikoli ni dolgčas. In pa je tudi res, da ne 
moremo početi vseh stvari, ki jih 
počnejo ostali. Nekateri prijatelji so 





- odpadejo nekatere 
dejavnosti 
- odpadejo nekateri 
prijatelji 
 










12B »…jih ne sme biti. Ko sem ugotovila, 
da je to to, sem sprejela. Kak dan je bolj 
gor, kak bolj dol, ni pa nikoli tako, da 
rečem, da ne morem. Včasih je treba 
stopit korak nazaj, ne iti z glavo čez 
zid. Če ne gre levo, gre pa desno. 






- iskanje novih poti 
 
13B »…velika je vloga. Midva se super 
dopolnjujeva. Jaz sem bolj striktna, on 
popustljiv in sva si za balans, sva v 
nekem zdravem razmerju.« 
Vloga partnerja: 
 - dopolnjevanje 
 
14B »..vsem se pogovarjava in izmenjava 






- brez tabu tem 
VLOGA 
PARTNERJA 
15B »…da sva sama…se trudiva…Največji 
izziv je dobiti varstvo za otroka, oba 
otroka, ne samo enega.« 
Čas v dvoje: 
- problem je dobiti 
varstvo za oba 
otroka 
 
16B »… Vse skupaj je velik splet okoliščin, 
najinega karakterja in ljubezni. Bi se 
tako zbližala, če ne bi bilo avtizma v 
naši družini? Ne vem in ne morem 
predvidevati. Bi se oddaljila, če ne bi 








17B »…mož…« Najbolj v pomoč: 
- mož 
 
18B »…partner me res razume…zelo dobri 
prijatelji, družina in starši, ki gredo 




- zelo dobri prijatelji 
in družina 
- starši s podobnimi 
izkušnjami 
 
19B »…terapije s psi, živalmi, z glasbo, 
plavanje, ABA, Son rise, RDI, 
logopedi, psihologi, pedopsihiatri…« 
Poznani viri 
pomoči: 




- Son rise 
- RDI 
- strokovni delavci v 
okviru zdravstva 
 
20B »…sin je obiskoval terapije s psi, s 
temi se ni ujel, ni se znal povezat. Se je 
pa s konji. Po dveh letih si je prvič dal 
čelado gor. On ima to navado, da noče 
probat nič novega. Ko pa si vztrajen 
bolj kot on, pa to sprejme. Pa na 
plavanje hodi. Enkrat letno gremo na 
Pediatrijo se pokazat. V šoli ima tudi 
logopeda in psihologa. Doma pa 
delamo po metodi RDI.« 
Uporabljeni viri 
pomoči: 
- terapija s psi in 
konji 
- plavanje 
- 1 krat na leto obisk 
Pediatrične klinike 




21B »..Boriti se na preveč frontah, je preveč 
utrujajoče. Ne jemljejo nas povsod 
resno. Npr. ko hodiš od enega do 
drugega zdravnika, vedno razlagaš eno 
in isto, nihče se ne pripravi nate. Še 
najbolj smo zadovoljni z odnosom, ki 
jih imamo na RDI.« 
Zadovoljstvo z 
obravnavami: 
- strokovnjaki niso 
pripravljeni na 
obravnavo 
- zadovoljni z 
odnosom pri RDI 
VIRI POMOČI 
22B »Pomembno je, da se sin tam dobro 
počuti in da je obravnava narejena zanj 
in ne splošno za vse.« 









23B »Poskrbim za to, da mi terapevt, 
učitelj, kdorkoli dela z njim, razloži 




- vztrajanje dokler 
ne pride do 
razumevanja 
 
24B »Še vedno, čeprav trenutno ne izvajava 






obremenitve), verjameva v RDI 
terapijo.« 
- RDI terapija 
25B »FB skupina za avtizem, učiteljica in 
pomočnica v šoli, RDI.« 
Vir idej in nasvetov: 
- fb skupina 













28B »…danes je to še utopija, ampak imeti 
nek center, kjer bi bili združeni različni 
strokovnjaki, vrste terapij…Da ne bi 
bilo treba staršem letati in iskati, kaj bi 
bilo dobro zanje…zapravljati denar in 
čas…ampak da bi bilo vse na kupu, da 
bi se staršem svetovalo, da bi 
strokovnjaki skupaj presodili, kaj je za 
nekoga najbolje…Sistem in zdravstvo, 
sploh šolstvo sta pri nas porazna, bolj 

















PRILOGA 4: INTERVJU Z MAMO »C« 
ŠT. C INTERVJU Z MAMO »C« POJMI ZNOTRAJ 
KATEGORIJ 
KATEGORIJE 
 6 let  Starost otroka 
 Moški  Spol otroka 
 Aspergerjev sindrom  Diagnoza 
1C »Hitro smo opazili, da je zelo trmast. 
Že pri enem letu se nam je začel upirat. 
Mislili smo, da je trmast.« 
»Očesni kontakt je bil vedno slab. In 
obseden je bil z gledanjem televizije. 
Cel vikend je gledal samo Wixnice. 
Poslušati je želel ene in iste zgodbe. 





- zgodnji izbruhi 
trme 
- slab očesni kontakt 
- obsedenost z 
gledanjem TV 
- zahteve po branju 







2C »Težko se izraža. Ve stvari, pa ne zna 
povedat.« 
»Organizira pa se težko. Pri 
vsakdanjih stvareh, npr. pripravi mize 
se ne znajde takoj, ne ve kje začet.« 
»Imel je navado, da je kar uhajal z 
doma. Nič povedal, samo šel. In smo 
ga večkrat iskali. Sosedje so to vedeli 
in so nas že večkrat usmerjali, kje 
iskat, če so opazili, kam je šel. Sedaj se 
hvala bogu to umirja.« 
Šibke točke: 
- težave pri izražanju 
- težave pri 
organizaciji 
- uhajanje z doma 
 
3C »Zelo lepo poje. Ima smisel, posluh.« 
»Gibalno je zelo sposoben. Spreten je 
zelo.« 
»Jeziki mu ležijo. Tekoče govori 
angleško. Angleščina mu je bila bližja 
kot slovenščina. Večino besed je 
najprej znal v angleščini in šele z našo 
pomočjo in veliko spodbud se je naučil 
potem še slovenske besede.« 
Močne točke: 
- posluh za petje 
- gibalna spretnost 




4C  leto in pol Čas od diagnoze  
 
5C »Ko sem prvič slišala diagnozo, mi ni 
bilo nič jasno. Kaaaaj? Zmedenost, 
Totalna. Šele doma sem potem počasi 
začela dojemati.« 






6C »…Hvaležna sem za diagnozo, da se 
lahko učim…« 




7C »…Vredu so sprejeli. Jaz sem ponosna 
na Aspergerjev sindrom, sem sprejela 
in se  mi zdi, da to odsevam v okolico 
Sprejemanje okolice: 




in potem tudi drugi lepo sprejemajo.« 
8C  »…veliko je prilagajanja situacijam, 
ne hodimo npr. na poroke, v 
gostilne…Pazit pa moraš, da si 
narediš, da še vedno uživaš.« 










9C »Otrok je v vrtcu zelo lepo sprejet in 
dobro funkcionira… zelo dobro pa se 
že prilagaja različnim družinskim 
aktivnostim (izleti, kosilo v 
restavraciji, obiski, nakupovanje ipd.). 
Ponavadi je potrebno oditi malo prej 
domov (npr. s piknika, obiska), ker 
ima že vsega dovolj, vendar pa to 
zaznam še pravi čas, tako da je čim 




- dobra sprejetost 
- prilagajanje otroka 




10C  »….Pospravljanje…In si pri vsem 
najti še čas za otroka. Rada bi kaj 
počela z njim, potem pa imam slabo 





- slaba vest, ko ni z 
otrokom 
 
11C »…ne, se ne. Eno obdobje sem imela 
željo, da bi koga spoznala. V razvojni 
mi je dala dve številki, ampak do klica 
ni nikoli prišlo. Si pa z eno mamico iz 
fb skupine piševa. O srečanja še ni 
prišlo. Pričakujem, da še bo.« 
Povezovanje z 
drugimi družinami: 
- ni povezovanja 
- dopisovanje z 













13C »….Neobhodno potreben je. Že takrat 
ko imata dva iste cilje in metode je 
težko. Če sta vsak na svojem bregu pa 
še težje. Midva delava iste stvari.« 
Vloga partnerja: 
 - enotnost v 
delovanju 
 
14C »…asperger pri nas ni tabu tema. 
Pogovarjava se vsak o svojih vidikih 
in ravnanju z otrokom.« 
Pogovori s 
partnerjem: 
- asperger ni tabu 
tema 
- pogovori o 
pogledih in ravnanju 
z otrokom 
 
15C »..imava čas zase, ker imava - jaz temu 
rečem - široko družinsko mrežo, 
kamor lahko otroka brez skrbi zaupava 
v varstvo (stari starši, njegova teta, 
Čas v dvoje: 







sestrična, družinska prijateljica).« 
16C »Mogoče sva se s partnerjem malo 
bolj zbližala, ko je partner spoznal, da 





17C »..Mi je bila vedno vzgojiteljica v 
vrtcu, s katero sva se res ujeli. Že prvi 
dan smo se zaštekali.« 
Najbolj v pomoč: 
- vzgojiteljica v vrtcu 
 
18C »Mislim, da težko kdo razume moj 
trenutni položaj, priznam, da se 
pogosto počutim sama ... v oporo mi je 




- v oporo je sestrična 
 
 
19C »…pediatrinja, razvojna ambulanta, 
delavni terapevt, Inštitut za avtizem, 
terapija s konji, pa ABA, PECS, 
TEACCH, igralna terapija, fb skupina 
Mi smo tu za avtizem, pa še diete 
obstajajo.« 
Poznani viri pomoči: 
- strokovni delavci v 
zdravstvu 
- Inštitut za avtizem 




- igralna terapija 
- fb skupina 
- diete 
 
20C »….Hodimo na terapijo s konji in so 
vidne velike spremembe v tvorjenju 
stavkov, komunikaciji nasploh. Bila 
sem tudi na dvodnevnem seminarju 
igralne terapije Being Myself.« 
Uporabljeni viri 
pomoči: 
- terapija s konji 
- igralna terapija 
 
21C »…Zdi se mi pomembno, da se glede 
terapije lahko pogovarjam z 
izvajalcem in zaenkrat dobro 
sodelujemo tako v vrtcu kot v razvojni 




- dobro sodelovanje 
VIRI POMOČI 
22C »Najbolj mi je pomembno, da otrok 
sprejme izvajalca in se dobro počuti 
ter posledično odpre in z njim 




- počutje sina 
- sodelovanje sina 
- vidim napredek 
 
 
23C »Ja, zdi se mi, da je na obravnavah 
dosti jasno razloženo, kaj se je ali se bo 





24C »..lahko se zanesem, še najbolj na 
delavno terapevtko v razvojni 
ambulanti, ki mi pomaga z nasveti.« 
Zaupanje v 
obravnavo/terapevta: 
- delovna terapevtka 
v razvojni ambulanti 
 
25C »Največ idej in nasvetov dobim v 
skupini staršev in oseb z MAS na 
Vir idej in nasvetov: 





26C »Jaz sem tista, ki išče nove načine 
pomoči in dela z mojim otrokom in jih 
skušam po najboljših močeh 




- mama kot 
pobudnica pri 
iskanju novih rešitev 
 
27C »..delavna terapevtka v razvojni 
ambulanti in svetovalna delavka v 
vrtcu. Ti mi največ pomagata ta 
trenutek« 
Največji vir pomoči: 
- delovna terapevtka 
v razvojni ambulanti 
- svetovalna delavka 
v vrtcu 
 
28C »…najbolj me je zmotilo neznanje, 
nerazumevanje v razvojni, ker ne 
razumejo takih otrok. V ambulanti za 
avtizem tudi niso usposobljeni, tja 
dajo nekoga samo zato, da je tam. 
Nimaš nobenega, na katerega bi se 
obrnil. Če imaš sladkorno, veš kam it. 
Če imaš avtizem, ne veš…Ni neke 
formalne podpore, jaz je ne vidim.« 
Želene spremembe: 
- večje razumevanje 
strokovnih delavcev 
- večja strokovna 
usposobljenost 
strokovnih delavcev 












PRILOGA 5: INTERVJU Z MAMO »D« 
ŠT. D INTERVJU Z MAMO »D« POJMI ZNOTRAJ 
KATEGORIJ 
KATEGORIJE 
 18 let  Starost otroka 
 Moški  Spol otroka 
 Avtizem, motnja v duševnem razvoju, 
slepota 
 Diagnoza 
1D »Že od malega imamo težave s 
spanjem.« 
»Veliko je ponavljal besede za nama.« 
»Videli smo tudi drugačnost pri 
komunikaciji, ni znal uporabljati 
zaimkov. Potem je tudi prenehal 
govoriti.« 
Znaki drugačnosti: 
- težave s spanjem 
- eholalija 
- napačna uporaba 
zaimkov 




2D »Zelo hitro bruha, ima nizek prag.« 
»Velike težave nam povzroča 
prehranjevanje. Je to šibka točka? Za 
nas je, veliko energije tu zgubimo.« 
»Dogaja se, da nekaj razume, pa ne zna 
uporabit.« 
»V družbi se obnaša neprilagojeno, 
hitro ga kaj zmoti, vrže iz tira.« 
Šibke točke: 
- nizek prag za 
bruhanje 
- motnje hranjenja 
-nefunkcioanalnost- 
razume, a ne zna 
uporabit 
- neprilagojeno 
vedenje v družbi 
 
3D »…poslušati zna kar dobro in tudi 
zapomni si stvari.« 
»Posluh ima zelo dober. Lepo poje, 
ima smisel za inštrumente.« 
»Hitro mu gredo jeziki.« 
Močne točke: 
- dobro posluša in si 
zapomni 




4D - 12 let Čas od diagnoze  
 
5D »…dodatna stiska….Spopadali smo se 
s slepoto, sedaj pa še to. Šok, zopet 








6D »..novo raziskovanje, brskanje, iskanje 
pomoči…« 
Kaj je diagnoza 
prinesla 
- novo raziskovanje 
in iskanje pomoči 
 
7D »…različno. Mama se še vedno ukvarja 
s tem. Misli, da je otrok razvajen. 
Skuša sicer razumeti, ampak…sestra 
zelo zna z njim, zelo sta povezana. 
Prijatelji in sosedje, ki nas poznajo in 
nas imajo radi kot družino pa so lepo 
sprejeli. Z ostalimi se ne 
obremenjujemo. Na začetku ja bilo 
hudo, sploh v javnosti ob kakih 





- na začetku hudo ob 
izgredih v javnosti 
 
8D »…veliko je prilagajanja, takšnega in Vpliv na družinsko VPLIV NA 
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drugačnega. Živimo s ciljem, imeti se 
fajn, ne obremenjujemo se s 
prihodnostjo. Je pa veliko pregledov, 
letanja, rabiš veliko časa. Smo vezani 
na nekatere stvari, ure…Ne morem 
npr. imeti redne službe, ker je vse 
podrejeno sinovemu tempu. Potem ni 
prostih vikendov. Je pa tako, življenje 





- cilja, da se imamo 
dobro 
- ne obremenjujemo 
se s prihodnostjo 
- veliko časa gre za 
sinove obravnave 
- ne morem imeti 
redne službe 




9D »Vsakič, ko se pojavimo v nepoznani 
družbi, javnosti z otrokom, ki je zelo 
drugačen, ki zna biti zelo moteč, ljudje 
"buljijo" in ko jih pogledaš, umikajo 
oči in se delajo, da ne vidijo. Nihče nič 
ne vpraša, nič ne komentira, mogoče 
kakšna starejša mamka, da imamo 
nevzgojenega otroka. Ko sva bila pri 
zobozdravniku je mamica, ki je bila v 
čakalnici, svojemu otročku razlagala, 
da je "prizadet". Lahko si mislite, kako 
sem bila jaz prizadeta, da se tako 
majhnemu otroku govori in razlaga 
napačno. Res pa je, da ljudje vedno 




- ljudje buljijo in 
izmikajo poglede 
- včasih komentar, 
da imamo 
nevzgojenega sina 











10D »…Pri nas je problem hranjenje. To je 
največja muka. Pride dan, ko se v šoli 
hrane ne dotakne. Ima še kup alergij na 
konzervanse in barvila in moramo biti 
pri kuhi striktni. Pa tudi fant je 
zahteven, izbirčen, zna zakomplicirati. 










11D »…Veliko se povezujemo, res. 
Spoznali smo veliko staršev otrok , ki 
imajo podobne težave. In se družimo, 












12D »..temu ne bi rekla nemoč. Sicer se 
včasih z možem znajdeva v temi, kaj 
sedaj…a sva se v teh letih NAUČILA, 
kako strežt stvari. Včasih kako stvar 
spregledava, namerno preslišiva. V 
Morebitni občutki 
nemoči: 
- včasih se znajdeva 
v temi 




osnovi oba ostajava pozitiva.« streči stvarem 
- ostajata pozitivna 
 
13D »….partnerstvo je zelo pomembno. 
Lahko pa rečem, da imam zlatega 
moža, človeka na mestu. Taka situacija 
kot je bolezen te ali poveže ali pa 
oddalji. Pri nama se je hvala bogu 
zgodilo prvo.« 
»Skupaj iščeva rešitve in si zelo 
pomagava.« 
Vloga partnerja: 
 - zelo pomembna 
vloga partnerstva 
- povezanost 
- si pomagava 
 





pogovori o MAS 
 
15D »Velikokrat sva za sinovo varstvo 
iskala študentke, pa so vse obupale, 
tako da časa samo za naju enostavno 
ni.« 
Čas v dvoje: 




16D »Če hočeš funkcionirat, je nujno, da se 
ustvari močna vez, partnerstvo , ki je 
veliko več kot navaden zakon. Sploh si 
ne predstavljam, da bi ostala sama z 
otrokom, ker bi del mene odmrl. Srečo 
imam, da je moj soprog človek na 
mestu.« 
Povezanost: 
- močna vez 
 
17D »...najbolj mi je v pomoč moj mož, pa 
tudi sestra, družina, prijatelji…pa sama 
sebi,  s tem da ostajam pozitivna.« 




- da ostajam 
pozitivna 
 
18D »…njegova razredničarka in 
spremljevalka v razredu se 
vsakodnevno srečujeta z njim in ga 
poznata skozi vse mogoče faze, saj so 





19D »…Šele letos smo izvedeli za finančno 
pomoč, ki nam pripada. Pa jahanje, 




- finančna pomoč 
- jahanje 




20D »…sin je hodil na jahanje in plavanje. 
Najraje pa na glasbeno terapijo. Učil se 
je piano. Hodi pa tudi igrat bobne k 











21D »Trenutno obiskujeva 
pedopsihiatrinjo, ki je zelo dostopna, 
razumevajoča in bi rada pomagala, pa 
ne ve, kako. Veliko me posluša in 
jemlje moje ugotovitve kot koristne 
napotke. Lahko jo pokličem tudi po 
telefonu kadarkoli želim. Seveda mi je 
pomembno, da me upoštevajo, saj 
starši najbolje poznamo svojega 
otroka. Velikokrat pa tudi ne znajo 
pomagat. Trenutno sem zadovoljna, v 









22D »Tistih pravih obravnav pravzaprav 
nikoli nismo imeli….pomembno je to, 
da bi bile obravnave tedenske, stalne, z 
ljudmi, ki imajo na tem področju 
izkušnje, znanje. Imeli smo primer, ko 
sem jaz nabavljala strokovno literaturo 
terapevtki.....seveda ni bilo nobenega 
učinka, povsem nestrokoven pristop.« 
Prioriteta pri 
obravnavah: 




23D »Ker ima sin poleg avtizma še slepoto 
je velikokrat s strani terapevtov 
zadrega, saj ne znajo ravnati s slepo 
osebo. Sicer pa nimam toliko izkušenj s 
terapijami, da bi lahko o tem govorila. 
V tujini, kamor smo šli, ko je bil sin še 
majhen, sem imela občutek, da 
razumem, kaj se dogaja in sem čisto 
razumela namen terapij.« 
Ovire: 
- terapevti, ki ne 














25D »Izkušnje, ki sem si jih nabrala z leti mi 
največkrat pomagajo. Pa mogoče starši 
s podobnimi problemi. Je pa vsak otrok 
tako individualen, da težko 
primerjamo.« 
Vir idej in nasvetov: 
- dosedanje izkušnje 
- starši s podobno 
problematiko 
 





- oba s soprogom 
 




28D »…V prvi vrsti je pomembna zgodnja 
obravnava. Tu nam je bilo narejeno 
veliko škode, ker je v našem primeru ni 
bilo. Potem, center, prostor, kjer bi se 
po domače povedano lahko pustilo 
Želene spremembe: 
- zgodnja obravnava 
- center, kjer bi 









otroka, ko rabiš zadihat, kam it, se 
posvetit partnerju. Tako kot imajo npr. 
na Finskem. In pa strokovna obravnava 
tudi staršev. Da bi se nam svetovalo 
nas obravnavalo. In pa urejenost kaj z 
otrokom narediti po 26. letu, ko ga 
nikamor več ne sprejmejo. Da bi 
obstajala ustanova, ki ne bo samo 
ustanova, ampak prostor s čustvenimi 
vezmi. Osebje, strokovnjaki so tu zelo 
pomembni. Da bi vsi delali s srcem, bi 




tudi po 26. letu 










PRILOGA 6: INTERVJU Z MAMO »E« 
ŠT. E INTERVJU Z MAMO »E« POJMI ZNOTRAJ 
KATEGORIJ 
KATEGORIJE 
 19 let  Starost otroka 
 Moški  Spol otroka 
 Avtizem, motnja v duševnem razvoju  Diagnoza 
1E »Kot dojenček je veliko jokal, težko se 
je umiril. Veliko je bilo nemira v njem. 
Tudi zaspal je težko.« 
»Pri dveh letih ni še nič govoril.« 
Prvi znaki: 
- veliko joka 
- nemirnost 
- težave s spanjem 





2E »Zna bit agresiven do sebe in drugih.« 
»Nima obstanka, hitro postane 
nemiren.« 
»Je v nenehnem gibanju, težko se 
umiri. Hiperaktiven bi rekla.« 
»Njegov spanec je rahel. Vse ga 
predrami.« 
Šibke točke: 
- agresija in 
avtoagresija 
- stalen nemir, 
hiperaktivnost 








3E »Ni uporniški, je lepo vodljiv.« 
»Ko mu kdo kaj govori, zna lepo 
poslušati.« 




- dobro posluša 
- razvil je dober stik 
z očmi 
 
4E 11 let Čas od diagnoze  
 
5E »…popolna zmedenost, nisem vedela 
kaj pomeni avtizem, zakaj je do tega 
prišlo. Ves čas so mi po glavi hodila 











6E »…polno glavo novih vprašanj. In nič 
odgovorov. Še danes ne razumem, 
zakaj do motnje pride.«   
Kaj je diagnoza 
prinesla 
- polno novih 
vprašanj 
 
7E »…mislim, da so lepo sprejeli. Edino 
pokojni ata je težko sprejel, ni se mogel 
pomiriti s tem. Ves čas je spraševal 
zakaj, zakaj…Izvidi niso nič pokazali, 




- dobro sprejemanje 
- nerazumevanje s 
strani starega ata 
 
8E »…Moraš se pač prilagoditi. Ni na 
primer izletov in to. Lahko pa veliko 
lepega doživiš tudi doma. Ja, je pa dosti 
odpovedovanja. Nekaterih stvari si pač 
ne moreš privoščit, na primer it na 
morje, izlete ali pa poroke na primer. 
Pa mlajši je tudi prikrajšan za to. 
Ampak polnimo luknje drugače. Ja, je 











9E »Nimam občutka, da smo odrinjeni... 
no mogoče le občasno… se trudimo da 






10E »…misli na prihodnost…O tem res 
veliko razmišljam. Kaj bo z otrokom? 
Mlajšemu sinu ne morem naprtiti 
vsega. Kaj bo torej z otrokom? V zavod 
ga nočem dat, je le moj otrok in bom 










11E »…ne, niti ne. Edino eno mamico sem 
ravno spoznala na fb, pa sva se zmenili 
za srečanje. Ima sina, enako starega kot 
jaz. Kje v bližini pa nimam kake 
mamice, ki bi imela podobne težave. 
Mali je v družbi burno reagiral, zato se 
družbi izogibamo. Še vedno.« 
Povezovanje z 
drugimi družinami: 
- dogovor za prvo 
srečanje 






12E »…Ja, včasih imam občutek, da nič ne 
vem, da ne bo šlo, da ne zmorem. Zdaj 
je fant že velik, leta po hiši in je burno. 
Težko se umiri. Kaj bo, ko bom v letih, 
ko ga ne bom mogla obvladati? Se bo 
on umiril ali bo še huje? To me zelo 
mori.« 
Občutki nemoči: 
- včasih občutek, da 
ne zmorem 
- težko ga je umiriti 
- strah, da ga ne bo 
mogla več obvladati 




13E »…Vloga partnerjev je pri tem velika. 
Odvisno, koliko sta povezana. Ko sta 
dva, se lažje spoprimeta, si pomagata. 
Sploh pri negi. Naš je še v plenicah, ne 
zna sam jesti, se umiti…in je potem 




- dva se lažje 
spoprijemata in si 
pomagata 
 
14E »…z možem se pogovarjava o vsem. 
Ni teme, ki je ne bi bila sposobna 
predelat in se pogovoriti o njej…« 
Pogovori s 
partnerjem: 




15E »Čas zase najdeva bolj poredko a sva 
se s tem sprijaznila. Sva zadovoljna da 
imava en drugega in to nama 
zadostuje.« 
Čas v dvoje: 
- poredko najdeta 
čas zase 
 
16E »..definitivno naju je ta situacija še bolj 
zbližala...Midva sva se s tem soočila in 
se odločila, da naju to ne bo spravilo 
narazen ampak bova skupaj bila to 
borbo...otroka sva spočela oba v 
ljubezni in sva zanj oba odgovorna. Je 









17E »..mi je vedno mož najbolj 
pomagal…« 
Najbolj v pomoč: 
- mož 
 
18E »….razume me moj soprog…sva 




19E »…Poznam zvezo Sožitje, poznam 
pravice, ki nam pripadajo, nekaj diet 









20E »…Poslužujem se fb, pa še to občasno. 
Probali smo dieto, no ne vem, če je to 
dieta…imel je zelo nizko železo in smo 
eno terapijo naredili, da smo to 
popravili. Pa na pediatrični smo bili 
deležni pomoči, raziskav…Obiskovali 
smo tudi bioenergetika. Žal je veliko 






dopolnila – železo 













- bolj slišana kot na 
začetku 
VIRI POMOČI 







23E »..prvih obravnav sploh nisem 
razumela. Ko je bil sin majhen veliko 
preiskav sva naredila, a nisem 
razumela za kaj se gre. Tudi samo 






24E »..ne upam na terapije saj je 
odpovedalo vse odkar je fant 




- prepuščena sta 
sama sebi 
 
25E »…največ dobim od staršev, ki sem jih 
spoznala na fejsu..se slišimo in 
izmenjavamo izkušnje.« 
Vir idej in nasvetov: 
- starši s podobnimi 
izkušnjami 
 
26E »..vse kar je v povezavi z družino je 
bolj kot ne moja naloga....mož le 
občasno priskoči…ga ne 
obremenjujem preveč saj je   imel 










27E »…sama z možem se 
spopadava-…država mi pomaga 
finančno...kar se tiče težav pa nimam 





28E »…najbolj me moti, da je za male 
otroke lepo poskrbljeno, kasneje pa 
toliko slabše. Za velike sploh ni 
poskrbljeno. Ne obstaja specialist za 
take otroke, ki so dopolnili 18. let. Ne 
veš kam se obrnit, ko pride do težav. 
Šolski zdravnik je že tam, a ni 
usposobljen za naše otroke. V Vojniku 
pravijo, da nismo pravi naslov zanje. 
Pedopsihiatra ni…kaj nas še čaka? 
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